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Introdução: Pacientes com distrofia muscular de Duchenne (DMD) apresentam 
durante a evolução natural da doença dificuldades físicas e funcionais 
progressivas. Há dependência de um cuidador, que geralmente é um familiar 
próximo. Todas as decisões referentes à complexa rotina de tratamento e 
enfrentamento da doença devem ser assumidas por esses familiares, por isso 
processos educativos são importantes para aumentar o conhecimento sobre a 
doença em suas diversas fases. Avaliar o grau de conhecimento dos familiares 
perante a doença DMD pode ser uma boa estratégia para identificar os 
indivíduos que necessitem especialmente de intervenções educacionais, 
aumentando a aderência, e efetividade do tratamento e ainda podem contribuir 
para avaliar a efetividade dos programas de orientação específicos da equipe 
interdisciplinar. Objetivo: Elaborar um questionário de conhecimento sobre 
distrofia muscular de Duchenne para familiares. Método: Foram entrevistados 
neste estudo 14 profissionais envolvidos no atendimento de pacientes com DMD 
(G1), 13 mães de pacientes com DMD (G2) e 10 pacientes com DMD (G3). O 
G1 recebeu uma pergunta aberta sobre quais informações da doença DMD e 
seus tratamentos os familiares e pacientes de DMD deveriam ter acerca da 
doença. Os G2 e G3 foram estimulados a relatar todo o conhecimento que 
possuem sobre DMD e seus tratamentos. Todos os discursos foram transcritos e 
organizados de acordo com quatro categorias pré-estabelecidas para 
elaboração do conteúdo do questionário: Genética, Fisiopatologia, Tratamento e 
Atividades de vida prática (AVP´s). Utilizou-se a técnica do Discurso do Sujeito 
Coletivo (DSC’s) para a análise dos dados, extraíram-se as expressões chaves, 
as ideias centrais de cada grupo, em cada categoria e montaram-se os DSC’s, 
tornando possível a elaboração das questões. Resultados: Foram encontradas 
diferenças nos DSC´s dos três grupos, que podem ser relacionados às 
características sociodemográficas e nas diferenças da lógica técnico científica 
dos profissionais da área da saúde e a lógica da percepção do senso comum da 
população alvo (familiares de paciente com DMD e pacientes com DMD). 
Elaboraram-se dez questões de múltipla escolha (duas questões sobre genética, 
três sobre fisiopatologia, quatro sobre tratamento e uma sobre AVP´s). 
Conclusões: O questionário de conhecimento sobre distrofia muscular de 
Duchenne foi elaborado e poderá ser uma ferramenta de “diálogo mensurável” 
do nível de informações pré-adquiridas por familiares de pacientes com DMD, 
fornecendo dados que poderão ser interpretados pela equipe envolvida, 
favorecendo estratégias de enfrentamento da doença e promovendo maior 
aderência ao tratamento proposto nas diversas fases da doença. Necessita ser 
validado. 
 






Introduction: Patients with Duchenne muscular dystrophy (DMD) in the disease 
natural evolution present functional and progressive physical difficulties. 
Dependence on the caregiver is observed who usually is a close family member. 
All decisions to face the complex routine of therapy must be handled by these 
family members, so educational processes are important to increase disease 
awareness on the disease in its various phases. To assess the family’s degree of 
knowledge related to the DMD disease can be a good strategy to identify 
individuals who specially need educational interventions, increasing patient 
adherence, effectiveness of treatment and contributing to assess effectiveness of 
specific orientation programs of an interdisciplinary team. Objective: to develop a 
questionnaire to obtain the knowledge about Duchenne muscular dystrophy. 
Methodology: this study interviewed fourteen professionals involved in the care of 
patients with DMD (G1), thirteen mothers of patients with DMD (G2) and ten 
patients with DMD (G3). The G1 received an open question about what 
information family members and patients must know about the DMD disease and 
its treatment. The G2 and G3 were also encouraged to report all the knowledge 
they have about DMD and its treatment. All the answers were transcribed and 
organized according to four pre-established categories to elaborate the 
questionnaire content: Genetics, Pathophysiology, Treatment and Practical Life 
Activities. For data analysis, the technique of Collective Subject Discourse (DSCs) 
was used and key expressions, central ideas of each group, in each category, 
were obtained to elaborate the DSCs allowing performing the questions. Results: 
differences in DSCs were found in the three groups that can be related to socio-
demographic characteristics and in the differences regarding scientific technical 
logic of healthcare professionals and the common sense perception of the target 
population (DMD patient’s family members and patients with DMD). Ten multiple-
choice questions (two questions on genetics, three on Pathophysiology, four on 
treatment and one on practical life activities). Conclusions: the questionnaire on 
the knowledge about Duchenne muscular dystrophy was elaborated and it was 
built to be a tool of "measurable dialog" regarding prior information of the DMD 
patient’s family members, providing data that can be interpreted by the team 
involved, favoring strategies to deal with the disease and promoting greater 
adherence to the treatment proposed in the various stages of the disease. The 
questionnaire has to be validated. 
 































1.1 A distrofia muscular de Duchenne 
 
A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) foi descrita ainda no século 
XIX, porém foi em 1980 que o primeiro Gene na banda 1 da região 2 do braço 
curto do cromossomo X foi identificado como Xp21 (HOFFMAN et al., 1988). 
A mutação no cromossomo Xp21 é o fator que limita a produção da 
distrofina, uma proteína essencial para a função do músculo estriado. Assim 
observa-se que indivíduos com DMD possuem ausência de distrofina ou esta 
proteína em quantidades mínimas (KAKULAS, 1999; WEBB, 2005). 
Atualmente a DMD é descrita como uma miopatia geneticamente 
determinada, de herança recessiva e ligada ao sexo, sendo que 2/3 dos casos a 
mutação é adquirida da mãe e em 1/3 representa uma nova mutação. 
Acometem crianças do sexo masculino com uma incidência de 1 em cada 3.500 
nascidos vivos (BILLARD et al., 1998; MANZUR e MUNTONI, 2009). O gene da 
distrofina contém 79 exons, e as alterações gênicas são decorrentes de 
deleções em 65% dos casos, 30% ocorrem por mutações de ponto e 5% por 
duplicações do gene (MANZUR et al., 2008; DOOLEY et al., 2010). 
A distrofina é composta por 3.685 aminoácidos, e está localizada na 
superfície intracelular da membrana sarcolemal fazendo a ligação entre a 
proteína actina e o complexo das distroglicanas (MANZUR e MUNTONI, 2009). 
A distrofina em conjunto com essas proteínas que compõem o complexo 
distrofina-glicoproteínas promove o suporte mecânico para o sarcolema, 
promovendo estabilidade e integridade da membrana das fibras musculares 
esqueléticas e cardíacas (HOFFMAN et al., 1988). 
Quando há ausência da proteína distrofina, há um influxo de íons de 
cálcio dentro da fibra muscular e acontece um desequilíbrio no complexo 
calmodulina de cálcio, ocorrendo o excesso de radicais livres, assim há uma 
destruição irreversível dentro das células musculares. Este é o principal fator 
desencadeante de fraqueza muscular progressiva (HOFFMAN et al., 1988; 





A distrofina também é encontrada no cérebro por isto a deficiência 
desta esta associada a déficits intelectuais (ANDERSON et al., 2002). Estudos 
sugerem que cerca de 30 a 50% dos portadores de DMD possuem algum grau 
de comprometimento cognitivo de causa ainda não identificada ou conclusiva 
(MEHLER, 2000; ANDERSON et al., 2002). 
Os primeiros sintomas da DMD iniciam-se a partir dos três anos de 
idade, quando o comprometimento simétrico da musculatura da cintura pélvica 
reflete nas dificuldades que a criança apresenta em subir escadas, pular e 
correr. A fraqueza da musculatura glútea e paravertebral provoca a inclinação da 
pelve anteriormente quando a criança esta em bipestação e como mecanismo 
compensatório, a base de sustentação é alargada adotando um padrão de 
marcha, clinicamente denominada “marcha anserina”, e ela passa a caminhar na 
ponta dos pés também denominada de “marcha digitígrada” (MATTAR e 
SOBREIRA, 2008). 
Outra característica clínica é o modo de levantar-se do chão, 
denominada de sinal de Gowers ou “levantar miopático”, onde a criança apoia as 
mãos e “escala” da região dos joelhos para cima, estabilizando os membros 
inferiores para suportar o peso de tronco. 
A evolução do comprometimento muscular é bilateral, sendo que a 
musculatura proximal é acometida primariamente e a presença de retrações, 
contraturas e a instalação de deformidades são consequentes do grave 
desequilíbrio muscular (MOHAMED et al., 2000; KINALI et al., 2006).  
Cronologicamente entre 9 e 12 anos geralmente ocorre a perda da 
capacidade de deambulação, e o paciente passa a se locomover com cadeira 
de rodas (DUBOWITZ, 1995; KAKULAS, 1999). A partir desta fase, as 
retrações musculares tendem a progredirem mais rapidamente, adicionado a 
assimetria pélvica, atrofia muscular em tronco e membros favorecendo a 
instalação de deformidades na coluna como a escoliose, cifoescoliose e 
hiperlordose que acarretam em maior comprometimento da capacidade 





A literatura atual de países desenvolvidos demonstra um aumento 
significativo na expectativa de vida de pacientes com DMD, variando entre 18 a 
25 anos, e com vários casos de sobrevida acima da terceira década de vida (LIU 
et al., 2003; MANZUR et al., 2008; DOOLEY et al., 2010). Esta incidência é 
justificada principalmente pelo uso de corticoterapia, cardioproteção precoce e 
intervenções com ventilação não invasiva (BROOKE et al., 1983; KINALI et al., 
2002; MERLINI et al., 2003). 
Com todo este quadro clínico descrito, sabe-se que o paciente com 
DMD, irá progressivamente perder a capacidade para realizar de forma 
independente suas atividades de vida diária (autocuidados, alimentação, 
locomoção entre outros) e de vida prática (atividades na comunidade) (STONE 
et al., 2007). Os familiares próximos, principalmente as mães tornam-se 
responsáveis por inúmeras “tarefas” cotidianas, como por exemplo: administrar 
os medicamentos prescritos, realizar os exercícios respiratórios e alongamentos 
musculares, colocar e retirar as órteses para membros inferiores e superiores, 
posicionar corretamente na cadeira de rodas, realizar as transferências 
necessárias, ligar e monitorar os aparelhos de assistência ventilatória. Além 
disso, devem acompanhar a rotina de atendimento em centros de reabilitação, 
consultas e exames periódicos (NEREO et al., 2003; WEBB, 2005). 
Percebe-se uma rotina incessante para esse familiar que assume o 
papel de cuidador primário, que comumente abriu mão de trabalhar e teve que 
ajustar-se a novas circunstâncias socioeconômicas para dedicar-se aos 
cuidados diários e ainda enfrentar consequências emocionais, participando de 
decisões importantes referentes ao tratamento (NEREO et al., 2003). 
Por isto os familiares devem ser orientados desde o diagnóstico 
inicial, passando por aconselhamento genético, compreensão dos primeiros 
sintomas, e intervenções preventivas que poderão refletir em um melhor 
prognóstico para seus filhos com DMD (DUBOWITZ, 1995; WEBB, 2005).  
Na evolução natural da doença, os pacientes com DMD devem ser 





na sua rotina diária, apoderando-se de decisões referentes ao seu estado de 
saúde, junto com seus familiares. 
Em contrapartida, é responsabilidade do sistema de saúde preparar 
esses familiares e pacientes para estas tarefas, através do investimento na 
educação dos mesmos (HOLMAN e LORIG, 1992).  
 
 
1.2 Educação em saúde 
 
A educação, perante uma doença como a distrofia muscular de 
Duchenne, pode resultar em benefícios sob vários aspectos: conscientização do 
risco genético entre os familiares (por exemplo: realizar exames de DNA para 
detectar outros portadores na família); na manutenção das limitações físicas e 
funcionais (por exemplo: programas de reabilitação específicos, uso correto de 
medicamentos e recursos de tecnologia assistiva); e também no aspecto 
emocional, por meio do conhecimento sobre as implicações e consequências da 
doença favorecendo os ajustes do estilo de vida (HOLMAN e LORIG, 1992; 
STONE et al., 2007). 
Os programas educacionais para pacientes e familiares nas doenças 
crônicas, mostram-se capazes de reduzir os custos diretos e indiretos do sistema 
de saúde, através da redução da necessidade do número de visitas ao médico e 
do uso de hospitais (HOLMAN e LORIG, 1992). Mas ainda não está claro como a 
educação do paciente atinge seus benefícios, pois apenas a retenção do 
conhecimento pelo paciente não explica o impacto nas medidas de saúde. Uma 
das hipóteses deriva da teoria da aprendizagem social, que defende que os 
programas educacionais ajudariam os participantes a desenvolverem confiança 
em suas habilidades de executar comportamentos específicos de enfrentamento, 
assim podem possivelmente alterar os resultados da doença (HOLMAN e LORIG, 





Há várias maneiras de oferecer propostas educativas ao paciente e 
seus familiares. A orientação individual é altamente acessível, se realizada 
durante uma consulta, ou internação, porém, pelo tempo gasto no processo 
pode tornar-se mais onerosa (HOLMAN e LORIG, 1992). Já os programas 
educacionais ministrados no formato de grupos, são mais econômicos, porém 
podem não atingir algumas idiossincrasias.  
O formato educativo de informação escrita (folders) pode representar 
um importante adjuvante, desde que redigida de forma a ser lida e 
compreendida de maneira clara pela população-alvo (HILL, 1997). 
Atualmente alguns estudos tentam provar a efetividade de programas 
educativos relacionados à saúde via internet, mas um dos desafios é a fonte 
segura dessas informações. Alguns estudos conseguiram mostrar algumas 
vantagens neste tipo de técnica educativa, como por exemplo, na artrite 
reumatoide, fibromialgia e na esclerose lateral amiotrófica (WETSTONE et al., 
1985; EDWORTHY et al., 2001, KLEIN et al., 2007, MORETTI et al., 2011). 
De qualquer forma como os programas educacionais em saúde tem 
como objetivo promover o conhecimento específico sobre determinada doença, 
é necessário o uso de instrumentos consistentes que identifique o conhecimento 




1.3 Educação do paciente com distrofia muscular de Duchenne 
 
A abordagem de uma doença complexa, como a distrofia muscular de 
Duchenne requer comunicação efetiva para a transmissão de informação e 
cuidado de saúde. Como é uma doença crônica de caráter progressivo, e as 
primeiras manifestações clínicas estão presentes a partir dos três anos de idade, 
é complicada uma orientação focada no paciente. Por tanto nos primeiros sinais 





incluindo o estímulo ao aconselhamento genético são direcionados aos pais e 
familiares da criança com DMD. 
No Brasil há poucos centros de referencias especializados no 
diagnóstico e tratamento das distrofias musculares. Há locais com propostas 
sazonais, onde os pacientes e seus familiares são avaliados e orientados por 
um período de três meses, e geralmente recebe alta “assistida”, passando a ser 
monitorados semestralmente pela equipe. 
Apesar de não termos dados representativos, sabemos que há muitos 
pacientes com diagnóstico de distrofia muscular de Duchenne que não possui 
nenhum tipo de assistência e outros que são atendidos apenas em sistema 
ambulatorial e o tempo de atendimento pode não ser suficiente para que as 
informações sobre a doença e seu manejo sejam transmitidas por toda equipe 
interdisciplinar envolvida (WEBB, 2005; STONE et al., 2007).  
Além disso, é necessário que esta família seja treinada para 
determinados procedimentos, como por exemplo, exercícios de alongamentos 
específicos, colocação e retirada das órteses de membros inferiores e 
superiores, uso correto do aparelho de assistência ventilatória, incluindo as 
manobras respiratórias, administração de medicamentos entre outros.  
O paciente com distrofia muscular de Duchenne, deve ter autonomia 
para gerenciar seu tratamento e decisões referentes à sua condição clínica, 
porém este “empoderamento” varia muito de acordo com a idade, contexto 
familiar, e idiossincrasia sociocultural. 
Outro fator que pode prejudicar a participação do paciente no seu 
tratamento é a relação dos profissionais da área da saúde que geralmente 
dirigem o discurso “prescrição-cumprimento” aos pais/familiares e não ao 






1.4 Educação dos familiares do paciente com distrofia muscular de Duchenne 
 
A educação dos familiares de pacientes com DMD é imprescindível, 
pois a fase de inicio dos sintomas e a confirmação do diagnóstico é um 
momento que exige atenção e dedicação por parte da família (WEBB, 2005; 
STONE et al., 2007). 
Para esses familiares é necessário compreender o diagnóstico, 
assimilar que a doença é genética, de caráter hereditário, progressiva e apesar 
do tratamento, a DMD é considerada irreversível (KEMPER e WAKE, 2007). Se 
esse ponto de partida não for bem “explorado” pela equipe interdisciplinar, este 
pode ser um fator determinante para a aderência ou não da família em relação 
ao tratamento, nas diferentes fases da doença. 
Em diversos países, como Estados Unidos e Reino Unido, a atuação 
da Associação MDA (Muscular Dystrophy Association) é antes de tudo educativa 
e informativa. Ela esta representada pela presença de um profissional voluntário 
em diversos hospitais de referencia, com propostas de programas educacionais, 
redes de apoios e até suporte financeiro para aquisição de equipamentos de 
tecnologia assistiva.  
Um dos programas mais eficientes relacionados a processos 
educativos, são os acampamentos, que acontecem geralmente durante as férias 
de verão, onde os pacientes com DMD viajam sem seus familiares mas com 
suporte de cuidadores especializados e além de atividades de entretenimento, 
são abordados diversos conteúdos educativos e estímulos à troca de 
experiências, o que pode ser uma ótima estratégia para auxiliar no enfrentamento 





1.5 Instrumentos para avaliar o conhecimento sobre determinada doença 
 
A utilização de questionários para avaliar o conhecimento em saúde, 
seja ele genérico ou específico, esta se tornando cada vez mais importante na 
área médica, particularmente como uma ferramenta capaz de avaliar o impacto 
de doença, saúde e tratamento. Os instrumentos específicos podem auxiliar na 
identificação de indivíduos que necessitem especialmente de intervenções 
educacionais a ainda podem contribuir para avaliar a efetividade dos programas 
educacionais (THEIR, 1992; EDWORTHY et al., 1995). 
Há diversos instrumentos que já foram desenvolvidos para essa 
finalidade, como por exemplo para doença renal (DEVINS et al., 1990), doença 
inflamatória intestinal (EADEN et al., 1997) para a espondilite anquilosante e 
artrite psoríatica (LUBRANO et al., 1998). No Brasil existem dois questionários 
para mensurar o conhecimento sobre fibromialgia (SUDA, 2003) e artrite 
Reumática (JENNINGS et al., 2006). 
A lógica desses questionários de avaliação é funcionar como uma 
ferramenta que possibilite a coleta de informações sobre percepções objetivas e 
subjetivas dos pacientes sobre sua saúde e seus tratamentos. Depois sejam 
quantificadas pela equipe médica ou pesquisador. É necessário que esses 
questionários sejam de fácil administração, baixo custo operacional, 
reprodutibilidade, validade e susceptibilidade em detectar alterações promovidas 
pela doença ou tratamento (THEIR, 1992). 
Os questionários geralmente surgem a partir de hipóteses que são 
consolidadas com grupos de discussões de pesquisadores da área. De acordo 
com o objetivo do material em questão, são selecionados dentre inúmeros itens 
aqueles que melhor representam determinadas dimensões em saúde. Em 
seguida o questionário é analisado para padronização das questões e submetido 
a testes estatísticos para cálculo de ponderação (GANDEK et al., 1998). 
Concluída a primeira versão do instrumento, segue-se uma etapa de testes para 





designado. São assim testadas as propriedades de medida: reprodutibilidade, 
validade e sensibilidade a alterações. O processo deve ser repetido até que o 
questionário, constitua-se em material apropriado para oferecer as medidas de 
saúde desejadas. Após a validação o questionário é liberado e incorporado a 
modelos de avaliação e seguimento, de um grupo específico de população ou 
doença (FORTIN et al., 1998). 
Neste estudo não seguimos essas etapas supracitadas acima, apesar 
de termos usado como importante material de estudo, pois percebemos a 
necessidade primária de coletar as hipóteses e definir o conteúdo que deve 
nortear o questionário sobre conhecimento em DMD. Assim abrimos um diálogo 
































Observa-se a ausência de um instrumento que avalie o nível de 
conhecimento sobre a doença distrofia muscular de Duchenne e seus principais 
tratamentos.  
Existem dificuldades evidentes na comunicação lógica técnico-científica 
dos profissionais da área da saúde, e a lógica da percepção do senso comum da 
população alvo (familiares de paciente com DMD e pacientes com DMD). 
Desta forma este trabalho poderá contribuir para conformação de um 
programa de orientação que, ao considerar essas diferenças, amplie suas 
chances de mobilizar os familiares de pacientes com DMD e os pacientes com 


































O questionário sobre conhecimento será construído baseado no 
discurso da equipe interdisciplinar que assiste pacientes com DMD, na 
percepção das mães de pacientes com DMD e dos pacientes com DMD. Esse 
instrumento será capaz de abrir um “diálogo mensurável” do nível de 
informações pré-adquiridas pelos familiares de portadores de distrofia muscular 
de Duchenne, e fornecer dados que podem ser interpretados pela equipe 
multiprofissional envolvida, favorecendo estratégias de enfrentamento da 

































4.1 Objetivo Principal 
 
Desenvolver um questionário que avalie o conhecimento específico 
dos familiares de pacientes com distrofia muscular de Duchenne em relação à 
doença e seu tratamento. 
 
 
4.2 Objetivos Secundários 
 
− Identificar a complexidade de informações que o profissional de 
uma equipe interdisciplinar julga importante que o familiar de 
pacientes com DMD e pacientes com DMD saibam a cerca da 
doença e seu tratamento. 
 
− Identificar a percepção do conhecimento a cerca da doença 
distrofia muscular de Duchenne e seu tratamento na visão das 
mães de pacientes com DMD.  
 
− Identificar a percepção do conhecimento a cerca da doença 
distrofia muscular de Duchenne e seu tratamento na visão dos 



























5 REVISÃO DA LITERATURA 
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Na bibliografia consultada para este projeto não foi encontrada 
nenhuma referência de um questionário especifico criado para mensurar o nível 
conhecimento de familiares de pacientes com DMD e/ou de pacientes com DMD.  
Foram encontrados alguns estudos que utilizaram questionários 
semiestruturados, elaborados geralmente pelos autores das pesquisas, ou 
alguns instrumentos já validados para outras doenças para mensuração do nível 
de enfrentamento da doença, de stress dos familiares, qualidade de vida entre 
outros. Diversos estudos selecionados foram feitos com características 
qualitativas por meio de entrevistas abertas, questionários com inúmeras 
questões, um deles foi elaborado com 197 itens, e questionários enviados pelo 
correio, demonstrando como não há um consenso para avaliar ou mensurar o 
grau de conhecimento de familiares e pacientes com distrofia muscular. 
Ahlström e Sjödén, em 1994, testaram dois questionários com o 
objetivo de mensurar a forma de enfrentamento da distrofia muscular (DM), 
utilizando o instrumento Reactin to the diagnosis of Cancer Questionnaire (RDCQ) 
e o (MAC) - Mental Adjustment to Cancer scale. Eles foram aplicados em 60 
pacientes com DM adultos e os resultados mostraram a necessidade de criar oito 
novas categorias para tornar o instrumento mais sensível para este perfil de 
paciente. Apesar de este estudo sugerir adequação destes questionários para 
aplicabilidade nas distrofias musculares, não apresenta direcionamento para o 
conhecimento específico sobre a distrofia muscular de Duchenne e sim para a 
percepção do enfrentamento da doença e não pode ser aplicável para os 
familiares destes. 
Ahlstrom et al, em 2002, aplicaram o questionário sueco Ways of 
Coping Questionnaire (WCQ) que avalia padrões de enfrentamento dos 
pacientes com doenças crônicas, em 44 pessoas com distrofia muscular (DM) e 
32 pessoas com síndrome pós-pólio (SPP), o estudo teve um grupo controle 
(GC) de 214 alunos. Os resultados demonstraram que existem alguns padrões 
de enfrentamento diferentes no GC, em comparação com as pessoas com 
doença crônica, como na questão de responsabilidade que foi citada com menos 
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frequência no grupo de DM e SPP, e na questão de resolução de problemas os 
pacientes com DM tiveram menos frequência do que os pacientes com SPP e 
GC, consequência direta da incapacidade física e funcional dos pacientes com 
DM. Mais pesquisas são necessárias para continuar a investigar a confiabilidade 
e a validade da versão sueca deste questionário, que também não possui um 
direcionamento apenas para mensuração do conhecimento em distrofia 
muscular de Duchenne. 
Rudnik-Schöneborn et al. (1997), em seu estudo aplicaram um 
questionário semiestruturado em mulheres com distrofia fascio-escápulo-umeral 
(DFEU) com o objetivo de conhecer melhor o impacto da gravidez, do parto e 
pós-parto dessas pacientes. O questionário abordou perguntas sobre a sua 
gravidez, a DFEU, o aconselhamento genético, a fertilidade e algumas possíveis 
intercorrências médicas. Com a análise dos resultados comprovou-se a 
necessidade de aumentar o conhecimento de mulheres com DFEU antes de 
planejarem a gravidez.  
Webb (2005) realizou um estudo sobre as perspectivas dos familiares 
em lidar com a DMD, a pesquisadora, que tem um filho com DMD, vivenciou 
pessoalmente a falta de informação sobre como lidar com determinadas 
situações. Ela realizou um roteiro de entrevistas semiestruturadas com 23 
familiares de pacientes com DMD, de 12 estados diferentes, com o objetivo de 
conhecer as principais estratégias desses familiares para lidar com seus 
respectivos filhos. Os resultados demonstraram um forte desejo de 
compartilhamento de informações, melhor capacitação para lidar com a DMD nas 
suas complicações clínicas, além disso, na análise dos discursos, ficou evidente 
que os familiares de pacientes com DMD querem ser mais ouvidos e valorizados 
como pessoas com grande “expertise” em DMD, principalmente pelos 
profissionais da saúde, e outras pessoas que se relacionam com seus filhos. Além 
disso, eles demonstraram vontade de participar ativamente na vida de seus filhos 
com DMD e também incentivar outros familiares a fazerem o mesmo. 
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Em 2005, Rahbek et al., realizaram um estudo transversal que teve 
como objetivo analisar a capacidade funcional, a participação social e a qualidade 
de vida de 65 adultos dinamarqueses com DMD. A idade dos entrevistados variou 
entre 18 e 42 anos e eles receberam um questionário semiestruturado composto 
por 197 itens. A análise dos dados demonstrou que os pacientes avaliaram sua 
qualidade de vida como excelente e não demonstraram preocupação, nem sobre 
a sua doença nem sobre o futuro. Relatam que apesar da sua dificuldade de 
mobilidade, consideram-se capazes de realizar uma variedade de atividades que 
podem ser associados com uma “vida normal”. Os dados sociodemográficos 
demonstrou que os entrevistados possuem baixo grau educacional e não 
possuem uma vida amorosa ativa, portanto este estudo chama atenção para que 
os pais, médicos e profissionais estimulem as competências para maior repertório 
social plena em diversos aspectos. 
Erby et al., em 2006, realizaram entrevistas com 17 familiares (pais e 
mães) de filhos com DMD. O objetivo foi coletar dados sobre as atitudes, 
experiências na evolução natural da doença. As entrevistas demonstraram a 
falta de familiaridade e conhecimento sobre planejamento e cuidados 
preventivos. Os pais pareceram oscilar entre esperança para futuros 
tratamentos e alteração emocional nas fases difíceis da doença. Os dados deste 
estudo sugerem que as informações nas principais fases de transição da doença 
(como por exemplo, a perda da marcha, ou início do uso de ventilação não 
invasiva), tenham maior retaguarda e proximidade da equipe médica para 
auxiliar ambos (familiares e filhos com DMD).  
Firth et al. (1983) entrevistaram 53 familiares (pais e mães) de 
pacientes com distrofia muscular de Duchenne. O objetivo foi coletar dados 
qualitativos por meio de entrevista aberta sobre as principais reações desses 
familiares em relação ao diagnóstico e os efeitos da doença na vida cotidiana 
familiar. Os resultados demonstraram um discurso voltado para problemas, 
sensação de culpa e inconformismo no momento do diagnóstico, o reflexo deste 
acontecimento na relação do casal, na vida dos irmãos e dos filhos com DMD, e 
há um discurso evidente sobre a necessidade melhor informação sobre a doença. 
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Um estudo realizado no Reino Unido (SOUTTER et al., 2004), tentou 
entender o uso da tecnologia da informação como uma possível ferramenta de 
intervenção social para pacientes com distrofia muscular de Duchenne e suas 
famílias. Sessenta e quatro famílias de pacientes com DMD receberam durante 
a pesquisa um computador pessoal, conta de e-mail e acesso à internet. Os 
familiares foram reavaliados em 3 e 12 meses após instalação do equipamento, 
com entrevistas quantitativas e qualitativas. Os resultados indicaram benefícios 
tanto para os familiares quanto seus filhos com DMD nos aspectos: melhora nas 
relações interfamiliares, os pacientes adquiriram um grau maior de 
independência que, segundo o ponto de vista dos pais, foi capaz de aumentar a 
autoconfiança e autoestima. O outro aspecto importante foi a referencia da 
redução do isolamento social, pois o computador foi capaz de fazer o papel de 
uma nova “ocupação” despertando novos interesses e prazeres. O maior uso do 
computador foi para trabalhos escolares. As dificuldades encontradas neste 
projeto foram na criação de uma e-comunidade, para discussão e assuntos 
relacionados à DMD, pois nem todas as famílias tinham conhecimento de uso do 
computador, por fim as famílias não atribuíram o valor deste projeto como uma 
forma de abrir o mundo para seus filhos com DMD. 
Outro assunto importante de ser abordado na revisão da literatura 
para este estudo, são trabalhos relacionados aos impactos do teste de DNA e a 
efetividade dos programas educativos de aconselhamento genético (EGGERS et 
al., 1993; RONA et al., 1994; FAULKNER e KINGSTON, 1998; KEMPER e 
WAKE, 2007) em alguns tipos de distrofia muscular. 
Kemper e Wake (2007) realizaram um estudo para averiguar se o 
teste de triagem neonatal poderia ser recomendando como política pública de 
rotina para testar DMD, mas não conseguiram encontrar relação do diagnóstico 
da DMD, e o início precoce da terapia e também poucos familiares mudam seus 
planejamentos reprodutivos com base na identificação de distrofia muscular de 
Duchenne. Esse estudo teve importância para compreender os déficits do 
conhecimento das famílias, mas outros estudos precisam ser feitos para avaliar 
o custo- benefício da triagem neonatal para a DMD. 
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Mohamed et al., em 2000, realizaram outro estudo que comprova que 
o diagnóstico de DMD é tardio, e que isso tem consequências tanto para a 
criança quanto para família, e que na ausência de um programa nacional de 
rastreio neonatal para a distrofia muscular de Duchenne, todos os profissionais 
de saúde deveriam ser mais conscientes dos sintomas clínicos. Chama a 
atenção de como a DMD não afeta o desenvolvimento da linguagem, e sim o 
aspecto motor isso prejudica o diagnóstico clínico precoce, deve-se medir o 
nível de (CPK) creatinofosfoquinase para um acesso mais rápido ao diagnóstico. 
Em 1998, Faulkner e Kingston entrevistaram 25 mulheres com 
distrofia miotônica em idade reprodutiva, por meio de um questionário 
semiestruturado para avaliar a compreensão e experiência dos aspectos clínicos 
e genéticos de distrofia miotônica. Os resultados demonstraram bom 
conhecimento sobre as características clinicas como a fraqueza muscular e a 
miotomia. Todas as participantes estavam cientes de que a distrofia miotônica é 
hereditária, mas apenas 56% sabiam o risco para os seus próprios filhos e havia 
a tendência em superestimar essa probabilidade. O fenômeno de antecipação e 
transmissão materna da distrofia miotônica congênita foram aspectos que 
apresentaram pouca compreensão. Quarenta e oito por cento das entrevistadas 
relataram uma percepção de que estarem moderada ou severamente afetadas e 
40% consideraram que os seus sintomas são restritos a apenas algumas 
dificuldades nas atividades de vida diária. Sentimentos depressivos, 
preocupações com o futuro, e o sentimento de culpa no risco de transmissão 
para seus filhos foram considerados o pior aspecto por 40% das entrevistadas. 
56% relataram que o risco de transmissão influenciou ou poderá influenciar na 
sua escolha reprodutiva.  
Rona et al. (1994) enviaram pelo correio 209 questionários para um 
grupo de pessoas que estavam em idade reprodutiva e eram cientes do risco de 
ter uma criança afetada por DMD ou Fibrose Cística. O objetivo era avaliar o 
efeito do aconselhamento genético em relação ao conhecimento dos riscos 
genéticos, as intenções reprodutivas e o bem-estar psicológico delas. Sessenta 
e cinco por cento das pessoas responderam ao questionário. A análise das 
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respostas demonstrou que 91% dos entrevistados tinham menos de 40 anos de 
idade, 50% delas tinham recebido aconselhamento genético uma única vez e em 
47% dos casos o aconselhamento foi feito depois do diagnóstico da criança 
afetada. A maioria dos pacientes manifestou sua intenção de utilizar testes pré-
natais. No entanto, menos de 50% dos que tiveram aconselhamento sabiam do 
risco de ter uma criança afetada. O conhecimento de risco foi associado ao tipo de 
doença na família (herança da DMD foi mal compreendido por temas relevantes) e 
foi positivamente associado com o nível do participante de educação.  
Um estudo brasileiro realizado por Eggers et al., em 1993, enviou um 
questionário semiestruturado para 46 pacientes com diagnóstico de DFEU com 
objetivo saber sobre o impacto do aconselhamento genético e o grau de 
interesse por diagnóstico pré-clinico de seus filhos. A análise dos dados 
demonstrou que a maioria das entrevistadas gostaria de ter tido conhecimento 
sobre o seu diagnóstico mais cedo, para procurar tratamentos eficazes, evitar 
realizar atividades extenuantes, preparar-se emocionalmente ou até escolher 
uma mais profissão adequada. Esses mesmos argumentos foram usados para 
explicar o seu interesse no diagnóstico pré-clínico para seus filhos. A maioria 
dos pacientes citou sobre a importância do diagnóstico pré-natal, embora 
apenas dois declararam que realizariam aborto no caso de um feto afetado. O 
aconselhamento genético teve aparentemente pouca influência sobre 
planejamento familiar, pois não parece reduzir o desempenho reprodutivo em 
nossa população.  
Por fim encontramos dois questionários brasileiros que avaliam o nível 
de conhecimento de pacientes com artrite reumatoide (JENNINGS et al., 2006) e 
de fibromialgia (SUDA, 2003). O primeiro, PKQ – Brazil Patient Knowledge foi 
traduzido e validado para cultura brasileira, já o segundo FKQ – Fibromialgia 
Knowledge Questionnaire foi completamente criado e validado por meio de 
grupos focais. Ambos já estão sendo utilizados por diversos pesquisadores para 
checar a efetividade de programas educacionais e também para avaliação do 































6.1 Tipo de Pesquisa 
 
Trata-se de uma pesquisa “transversal” de caráter qualitativo, tipo 
exploratória, realizada por meio de questão aberta, pois dessa forma é dada a 
oportunidade para que os entrevistados manifestem livremente suas opiniões, 
revelando os conteúdos e argumentos associados.  
A pesquisa exploratória é indicada quando há um escasso ou nenhum 
conhecimento acumulado ou sistematizado sobre um determinado “problema” 
(TOBAR e YALOUR, 2001; CANZONIERI, 2010). Neste estudo queremos “explorar 
e conhecer profundamente” os diferentes discursos coletados sobre 
conhecimento a cerca da doença distrofia muscular de Duchenne e seus 
tratamentos, em três grupos distintos: profissionais, mães de pacientes com 
DMD e pacientes com DMD. 
 
 
6.2 O contexto da pesquisa-pessoal  
 
Essa pesquisa teve como “motivador pessoal” a minha experiência 
prática de cinco anos, como coordenadora do setor de terapia ocupacional da 
Associação Brasileira de Distrofia Muscular e responsável pelo ambulatório de 
terapia ocupacional do programa PAF-GEN (Programa de Atendimento a 
Família) do Centro de Estudos do Genoma Humano. 
Inexoravelmente em reuniões interdisciplinares que frequento, as 
queixas da equipe sobre as dificuldades na aderência em algum procedimento 
do complexo tratamento que pacientes com distrofia muscular de Duchenne 
adotam na sua rotina diária é comum. Mas como fazemos para que eles pensem 
de forma diferente? Como fazermos com que eles priorizem o que nós, 





O que não sabemos, quando batemos o nosso ponto, entramos no 
nosso carro seguimos para a nossa casa aconchegante é que esta mãe que não 
deu o remédio corretamente, tinha que cuidar de mais quatro outros filhos, sem 
distrofia, mas em idade escolar. Como entendemos que o paciente não usa o 
único aparelho que pode dar suporte a sua condição respiratória e prolongar sua 
vida, quando deparamos que esta família vive em apenas um cômodo, e caso 
use o ventilador não invasivo durante a noite, seu pai, o único provedor da 
família não consegue dormir e acordar para sua incessante turno de trabalho. 
De tantas histórias vivenciadas em todos esses anos, com esses 
pacientes e familiares, resolvi conhecer o outro lado, o lado “B” dessa população. 
E confesso que navegar por esses discursos, foi uma das 
experiências mais interessantes que tive. Acostumada com o reducionismo da 
medicina baseada em evidencia (utilizando os instrumentos CHAQ, SF-36, SF-
12; ALSF-R, MIF), abrir minha mente para a teoria da representação social, 
aprender a montar o discurso do sujeito coletivo e, por fim, entrelaçar e 
comparar esses três pontos de vista: o que nós (profissionais) esperamos, o que 
elas (mães de pacientes com DMD) sabem, e o que eles (pacientes com DMD) 
querem, foi desafiador, porém resultou em um produto: um questionário que de 
alguma forma pode servir de ponto de partida para nós, profissionais termos 
ideia com quem estamos dialogando e como de alguma forma podemos 





Esse projeto de pesquisa foi realizado na Associação Brasileira de 
Distrofia Muscular e no Centro de estudos do Genoma Humano (CEGH) entre 





6.4 População de estudo 
 
A representatividade da amostra qualitativa preza pela qualidade do 
conteúdo dos discursos, e possibilitou neste estudo, investigar o problema 
“conhecimento sobre distrofia muscular Duchenne e seus tratamentos” em 
múltiplas dimensões: a dos profissionais de Saúde, mães de pacientes com 
DMD e pacientes com DMD. 
Nas abordagens qualitativas, os grupos estudados são reconhecidos 
como sujeitos que elaboraram de alguma forma um conhecimento prático, de 
senso comum e de representações sociais (RS). Essas RS podem não 
compartilhar das mesmas ideias, porém permitem que as opiniões, mesmo que 
divergentes possam ser trocadas. Além disso, as RS são influenciadas pelos 
atributos ou lugares de onde seus sujeitos portadores falam. No caso desta 
pesquisa, nossos sujeitos, apesar de pertencerem a três grupos distintos, 
compartilharam de uma mesma formação social: a causa da distrofia muscular 
de Duchenne (LEFEVRE e LEFEVRE, 2010). 
 
Seleção dos grupos: A pré-seleção das mães de pacientes com 
DMD e dos pacientes com DMD pacientes foi feita por meio de banco de dados 
eletrônico fornecidos pela Instituição Abdim. As mães participantes, tinham que 
ser as biológicas de filho(s) com DMD e alfabetizadas. Os pacientes, tinham que 
ter idade acima de 14 anos, serem alfabetizados e terem o diagnóstico de DMD 
confirmado. Após a etapa de pré-seleção, realizamos um sorteio aleatório com 
número previsto de 13 mães e 13 pacientes, porém esses não poderiam ser 
filhos de alguma mãe já selecionada. Os profissionais foram selecionados dentro 
do quadro de funcionários da Abdim e do CEGH e algumas especialidades 






Definição dos grupos e critérios de inclusão e exclusão: 
 
Grupo 1 – Profissionais: Foram selecionadas 12 especialidades da 
área da saúde, e uma profissão da área de educação que atuam no tratamento 
de pacientes com distrofia muscular de Duchenne e trabalham na ABDIM e ou/ 
CEGH, totalizando 14 profissionais entrevistados.  
• Um biólogo geneticista 
• Um médico geneticista 
• Um médico pediatra 
• Um assistente social 
• Um fisioterapeuta especialista na área respiratória 
• Um fisioterapeuta especialista em reabilitação aquática 
• Três fisioterapeutas especialistas na reabilitação motora 
• Dois terapeutas ocupacionais 
• Uma fonoaudióloga 
• Um nutricionista 
• Uma Pedagoga 
 
Critérios de inclusão: Atender pacientes com DMD no mínimo há 
dois anos, e trabalhar na Abdim e ou CEGH. 
Critérios de exclusão: Não concordar em participar do estudo 
 
GRUPO 2 – Mães de pacientes com DMD: Foram sorteadas treze 
mães de pacientes com Distrofia muscular de Duchenne, pré-selecionadas de 
acordo com os critérios de inclusão/exclusão.  
Critérios de inclusão: Ser alfabetizada, compreender as instruções 
do pesquisador. 





GRUPO 3: Pacientes com diagnóstico de DMD: Foram sorteados 
treze pacientes com diagnóstico de distrofia muscular de Duchenne, pré-
selecionados de acordo com os critérios de inclusão/exclusão. Porém foram 
entrevistados 10 pacientes devido ao critério de saturação em pesquisas 
qualitativas. Esse critério defende que quando as ideias começam a se repetir 
durante a entrevista o estudo atingiu o número ideal de entrevistados (FLICK, 
2009). 
 
Critérios de inclusão: Pacientes com idade acima de 14 anos 
alfabetizados. 
Critérios de exclusão: Não compreender a pergunta da 
pesquisadora ou não querer responder. Todos os pacientes com idade abaixo 
de 18 anos, tiveram os termos de consentimento de participação da pesquisa 
assinados pelos seus responsáveis, antes da entrevista. 
 
 
6.5 Aspectos éticos 
 
Para o desenvolvimento desta pesquisa foram obedecidos os 
aspectos éticos da Resolução 196/96 do Conselho Nacional de Saúde (CNS), 
que regulamenta a pesquisa envolvendo seres humanos. 
O projeto foi aceito em 18 de junho de 2010 pelo Comitê de Ética em 
Pesquisa da Universidade Federal de São Paulo sob o número 0488/10 (ANEXO 
8). Todos os sujeitos desta pesquisa assinaram o termo de consentimento livre e 






6.6 Instrumento de coleta de dados 
 
Neste estudo optou-se pela utilização de um instrumento de coleta de 
dados com uma pergunta aberta, porém com dois núcleos norteadores: 
Para os profissionais: Conhecimento sobre a doença distrofia 
muscular de Duchenne e seus tratamentos, que as mães de pacientes com 
DMD e pacientes com DMD, deveriam ter na visão dos profissionais. (ANEXO 2) 
Para as mães de pacientes com DMD e pacientes com DMD: 
Conhecimento que as mães de pacientes com DMD e pacientes com DMD 
possuem sobre a DMD e seus tratamentos. (ANEXOS 3 e 4)  
Apresentou-se uma pergunta aberta para o grupo de profissionais 
(GRUPO1) estimulando que cada especialidade descrevesse quais os principais 
conteúdos genéricos e/ ou específicos eles achariam importantes que os 
familiares de pacientes com DMD e os pacientes com DMD soubessem a cerca 
da doença DMD e seus tratamentos.  
Formulou-se uma pergunta aberta estimulando as mães de pacientes 
com DMD (Grupo 2) e pacientes com DMD (Grupo 3) a descreverem tudo o que 
sabem sobre a doença DMD e seus tratamentos. Foi perceptível no Grupo 3 a 
dificuldade em responder a pergunta do estudo. Durante estas entrevistas 
tivemos que estimular os pacientes a relatarem também algumas possíveis 
dúvidas sobre a doença DMD e seus tratamentos, para favorecer a coleta de 
dados, sem mudar o objetivo da pergunta (LEFEVRE e LEFEVRE, 2010). 
As entrevistas não tiveram tempo definido, todos os discursos foram 
coletados por uma mesma pesquisadora, registrados e transcritos integralmente 







Após a coleta de dados estabeleceu-se quatro categorias que seriam 
utilizadas de referencia para auxiliar na “separação” do conteúdo dos discursos 
coletados. A Categorização prévia é uma operação de classificação de 
elementos de um conjunto, por diferenciação e, seguidamente, por 
reagrupamento. Ela exige um conhecimento sólido do pesquisador para 
encontrar um esquema classificatório adequado ao assunto a ser analisado, mas 
também pode surgir a partir da análise do material de pesquisa (BARDIN, 1988). 
Neste estudo a definição das categorias escolhidas tiveram 
características exaustivas e semânticas, ou seja, são capazes de dar conta de 
todo o conteúdo coletado sobre um mesmo assunto. Elas foram consideradas 
pela autora deste estudo como aspectos fundamentais de estarem contidos em 
um questionário sobre conhecimento de DMD (BARDIN, 1988; MINAYO, 2004). 
As categorias pré-definidas foram: genética, fisiopatologia, tratamento 
e atividades de vida prática.  
Os três grupos entrevistados não foram avisados sobre esta etapa do 
estudo, pois como já citamos, o objetivo da entrevista era estimular os sujeitos a 
discursarem livremente sobre o tema proposto, não restringindo o discurso. 
 
 
6.8 Análise de dados 
 
Para analisar os dados deste estudo, optamos pela técnica do 
Discurso do sujeito coletivo (DSC), que nos permitiu resgatar e registrar a fala 
de três tipos de entrevistados: profissionais, familiares (mães de pacientes com 
DMD), e pacientes com DMD (LEFEVRE e LEFEVRE, 2010). 
Essa técnica mostrou-se um instrumento adequado para fornecer 





saúde e usuários, já que resgata o senso comum (percepção das mães de 
pacientes com DMD e de pacientes com DMD) e em contrapartida descreve o 
discurso dos profissionais envolvidos no tratamento dos mesmos, sobre quais 
informações a população alvo deveria saber (LEFEVRE e LEFEVRE, 2005). 
O Discurso do Sujeito coletivo ou DSC é uma técnica de análise de 
dados de natureza qualiquantitativa que busca superar os impasses das 
pesquisas tradicionais de representação social, recuperando na escala coletiva 
a natureza discursiva e argumentativa do pensamento. Para tanto utiliza 
procedimentos amostrais e de controle de variáveis que conferem 
representatividade aos achados (LEFEVRE e LEFEVRE, 2005).  
Para a técnica do DSC, o resgate do sentido das opiniões coletivas, 
que resultam num conjunto de discursos, é um processo complexo, subdividido 
em vários momentos, efetuado por meio de uma série de operações realizadas 
sobre o material verbal coletado nas pesquisas. 
Para produzir os DSC’s podem ser utilizados até quatro operadores 
descritos abaixo. Neste estudo não utilizamos as Ancoragens. 
Expressão Chave (ECh): Trechos selecionados do material verbal, 
que melhor descrevem seu conteúdo. 
Ideias Centrais (ICs): Fórmulas sintéticas que descrevem o(s) 
sentido(s) presentes no material verbal e também nos conjuntos de respostas de 
sentido semelhante ou complementar. 
Ancoragens (Acs): Como as ideias centrais são formuladas de forma 
sintéticas, que passam a descrever não mais os sentidos mas as ideologias 
presentes no material verbal das respostas individuais ou nas já agrupadas, 
considera-se que existem Ancoragens apenas quando há neste material verbal, 
marcas discursivas explícitas destas afirmações genéricas (ex. referências 
bibliográficas nos discursos). 
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC’s): Reunião das Expressões 
Chave presentes no material verbal (por exemplo nas diferentes respostas a 





sentido semelhante ou complementar. Todos os discursos são redigidos na 
primeira pessoa do singular para marcar expressivamente a presença do 
pensamento coletivo na pessoa de um Sujeito Coletivo de Discurso. 
Estes DSC’s são distintos tanto do ponto de vista qualitativo, na 
medida em que veiculam opiniões e posicionamentos diversificados, como do 
ponto de vista quantitativo, uma vez que cada um deles é resultado da 
contribuição de um determinado número de depoimentos. 
A dimensão quantitativa do DSC’s comporta basicamente com dois 
operadores conceituais: a intensidade (no nosso casso a diversidade de 
assuntos citados sobre a doença DMD e seus principais tratamentos) e a 
amplitude (profundidades dos assuntos citados sobre a doença DMD e seus 
principais tratamentos).  
Um estudo que usa o DSC é uma pesquisa de opinião sobre um dado 
tema, dividida em questões abertas a serem respondidas por uma dada 
população; cada uma destas questões gera um número variado de diferentes 
posicionamentos, ou seja de distintos DSC’s, assim nesta pesquisa teremos três 
DSC’s - profissionais envolvidos no tratamento - mães de pacientes com DMD – 
pacientes com distrofia muscular de Duchenne, para cada uma das quatro 
categorias supracitadas. 
Para cada categoria, cada um dos três grupos tiveram suas 
expressões chaves extraídas, depois as ideias centrais foram quantificadas e 
por fim criou-se o discurso do Sujeito coletivo em cada uma delas, tornando 
possível visualizar as diferentes representações sociais e assim elaborar as 
questões para o questionário. Nesta etapa os discursos foram organizados em 
planilhas do Excel®. 
Para melhor visualização do método utilizado neste estudo desenhamos 

































Figura 1 – Fluxograma da metodologia. 
 
Profissionais 
Todos assinaram  
o TCLE 
Pacientes com 
diagnóstico de DMD 
Formulou-se uma pergunta aberta estimulando 
esses dois grupos a descreverem tudo o que 
sabem sobre a doença DMD e seus tratamentos. 
Todos os discursos forma coletados por uma 
mesma pesquisadora e registrados e transcritos 
integralmente no computador. 
Mães de pacientes com DMD 
Formulou-se uma pergunta aberta sobre quais 
informações esses profissionais julgavam importante que 
os familiares de pacientes com DMD e pacientes com 
DMD soubessem a cerca da doença e seus tratamentos  
Foi entregue uma folha impressa para cada profissional 
Os discursos foram organizados em tabelas e logo depois 
separados de acordo com as quatro categorias pré-definidas 
na construção do questionário de conhecimento 
A. Genética B. Fisiopatologia C. Tratamento D. Atividades de prática 
Agrupou-se as expressões chaves, depois extraiu-se as idéias centrais e por 







D. Atividades de vida prática 
DSCG1+DSCG2+DSCG3 
2 Questões sobre 
genética 
3 Questões sobre 
fisiopatologia 
4 Questões sobre 
tratamento 


























7 RESULTADOS E DISCUSSÃO 
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7.1 Caracterização dos grupos entrevistados 
 
Foram entrevistados 14 profissionais, 13 mães de pacientes com 
DMD, e 10 pacientes com DMD. 
 
7.1.1 Perfil dos profissionais entrevistados 
Foram entrevistados 13 profissionais da área da saúde e um da área 
de educação. Na tabela 1 podemos observar que 13 profissionais eram do 
gênero feminino, e um do masculino, a média de escolaridade foi de 17,2 anos e 
tempo de experiência no atendimento de pacientes com Distrofia Muscular de 
Duchenne foi de 5,9 anos. 
 
Tabela 1 – Características demográficas dos profissionais entrevistados. São 
Paulo, 2010 






Tempo de experiência 
no atendimento de 
pacientes com DMD* 
1 Assistente Social F ABDIM 15  6 anos 
2 Fisioterapeuta motora F ABDIM 18  5 anos 
3 Fisioterapeuta motora F ABDIM 18  6 anos 
4 Terapeuta ocupacional F ABDIM 16  4 anos 
5 Bióloga F CEGH 21  10 anos 
6 Fisioterapeuta motora F CEGH 16  4 anos 
7 Médica Pediatra F ABDIM/CEGH 19  18 anos 
8 Fisioterapeuta aquática F ABDIM/CEGH 17  6 anos 
9 Fisioterapeuta respiratória F ABDIM/CEGH 18 6 anos 
10 Terapeuta Ocupacional M ABDIM 16  2 anos 
11 Médica geneticista F CEGH 19  10 anos 
12 Fonoaudióloga F ABDIM 17  2 anos 
13 Nutricionista F ABDIM 16  2 anos 
14 Pedagoga F ABDIM 16  2 anos 
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7.1.2 Perfil das mães de pacientes com DMD entrevistadas 
A tabela 2 demonstra que as 13 mães entrevistadas tem em média de 
45,3 anos de idade, média de escolaridade de 8,7 anos e média de renda per 
capita de 1,04 salário mínimo. Acompanham seus filhos no tratamento em média 
de 12,3 anos. Seus respectivos filhos possuem diagnóstico de DMD, média de 
idade de 17,1 anos, média de escolaridade de 6,25 anos. 
 
Tabela 2 – Características sociodemográficas de mães de pacientes com DMD 
entrevistadas. São Paulo, 2010 







Filho Nasc. Diag. 
Escol. 
(anos) 
1 VMSR 28/08/1961 11 1,8 11 ASCR 20/06/1996 DMD 6  





DMD 6 e 6 
3 MLSS 31/05/1969 6 0,7 17  ESS 15/11/1987 DMD 2  
4 MAC 19/06/1974 11 0,9 12  VMC 30/07/1994 DMD 4  
5 TAA 16/06/1963 6 2,2 5  IFJ 22/08/1994 DMD 4  
6 AS 05/10/1946 8 2 20  ASH 11/03/1986 DMD 15  
7 LASA 22/11/1964 11 1,2 8  PAA 13/07/1994 DMB 9,5  
8 ALBC 26/08/1969 9,5 0,3 10  WBC 11/05/1994 DMD 4  
9 JSBS 31/01/1970 4 0,4 14  EMS 17/11/1991 DMD 4  
10 FLS 06/08/1975 9,5 0,9 5  GSA 9/03/1998 DMD 4  
11 LFS 11/06/1967 11 1 14  ASC 31/07/1991 DMD 11  
12 EFP 27/12/1961 11 0,7 13  FTP 10/04/1991 DMD 6  
13 ICSSS 11/09/1965 11 0,6 8  JLOJS 4/10/1994 DMD 6  
Legenda:  
Diag. = Diagnóstico; Escol. = Escolaridade; Nasc. = Data de nascimento; T. trat. = Tempo de tratamento 
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7.1.3 Perfil dos pacientes entrevistados 
A tabela 3 mostra que os 10 pacientes com DMD entrevistados tem 
idade média de 20,5 anos e média de tempo de estudo de 6,9 anos. Observa-se 
que frequentam um local de tratamento em média de 11,3 anos. Com relação as 
suas respectivas mães, a média de idade foi de 48,6 anos e tempo de estudo 
delas de 8,15 anos. A renda per capita da família teve média de 1,06 salário 
mínimo.  
 
Tabela 3 – Características sociodemográficas de pacientes com DMD 
entrevistados. São Paulo, 2010 










1 ALS 14/10/89 DMD 11  12  MZS 04/08/1964 2  0,5 
2 AASA 27/07/89 DMD 6  14  SAS 23/12/1967 6  0,5 
3 DSL 12/02/95 DMD 6  9  SSDL 15/12/1973 6  0,7 
4 ETC 28/04/90 DMD 4 10  ITF 15/03/1962 11 0,8 
5 FPS 30/11/86 DMD 4 9  HBS 25/12/1940 2 1 
6 FGR 14/11/85 DMD 6  17  LRO 05/08/1966 11  1,1 
7 IH 22/03/87 DMD 11  14  LH 13/02/1958 8  1 
8 MAI 27/01/85 DMD 11  15  MQAI 11/05/1951 15 3,5 
9 VTL 22/01/96 DMD 6  5  CCTL 05/09/1972 11 1,2 
10 WBC 12/02/94 DMD 4  8  ALBC 26/08/1969 9,5 0,3 
Legenda:  
Diag. = Diagnóstico; Escol. = Escolaridade; Nasc. = Data de nascimento; T. trat. = Tempo de tratamento 
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Para demonstrar as principais características dos grupos 
entrevistados nesta pesquisa segue os gráficos que ilustram a média de idade, a 
média de anos de estudos, e a média de tempo de experiência ou vivência no 
tratamento de Distrofia muscular de Duchenne dos três grupos. 
 
 




Figura 3 – Distribuição da média de tempo de estudo (em anos) dos três grupos 
entrevistados. 
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Figura 4 – Distribuição de média de tempo, (em anos) de experiência e/ou vivência no 
tratamento de distrofia muscular de Duchenne. 
 
 
7.2 Resultados qualiquantitativos 
 
Os resultados qualiquantitativos encontrados neste estudo foram 
baseados em dois núcleos norteadores:  
− Conhecimento sobre a doença Distrofia Muscular de Duchenne 
e seus tratamentos, que os familiares de pacientes com DMD e 
pacientes com DMD, deveriam ter na visão dos profissionais 
entrevistados. 
− Conhecimento que as mães de pacientes com DMD e 
pacientes com DMD possuem sobre a doença distrofia 
muscular Duchenne e seus tratamentos. 
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A distribuição da quantidade de ideias centrais extraídas de cada 
grupo entrevistado nas quatro categorias pré-definidas podem ser observadas 
nos gráficos seguintes.  
 
 
Figura 5 – Distribuição do número de idéias centrais extraidas do Grupo 1- 
Profissionais nas quatro categorias, totalizando 23 Ics. 
 
 
Figura 6 – Distribuição do número de idéias centrais extraidas do Grupo 2- Mães de 
pacientes com DMD nas quatro categorias, totalizando 21 Ics. 
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Figura 7 – Distribuição do número de idéias centrais extraidas do Grupo 3- Pacientes 
com DMD nas quatro categorias, totalizando 18 Ics. 
 
 
A Representação Social pode ser visualizada pela porcentagem do 
número de sujeitos de cada grupo que relataram sobre as categorias:  
 
 
Figura 8 – Percentagem de entrevistados de cada grupo que expressou opinião na 
categoria genética. 
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Figura 10 – Percentagem de entrevistados de cada grupo que expressou opinião na 
categoria tratamento. 
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Figura 11 – Percentagem de entrevistados de cada grupo que expressou opinião na 
categoria Atividade de vida prática. 
 
 
7.2.1 Resultados e discussão da categoria genética 
 
Quadro 1 – Distribuição do percentual das ideias centrais dos profissionais de 
acordo com a categoria: Genética. Foram observadas 5 ideias centrais 
extraídas das expressões chaves. Destaca-se que 42% destes profissionais 
entrevistados não citaram nenhum assunto relacionado à Genética 
ASSUNTO: GENÉTICA GRUPO: PROFISSIONAIS 
Ideias centrais dos profissionais 
relacionadas à Genética 
− Citação sobre importância de aconselhamento genético e 
verificação de outras portadoras na família do paciente com 
DMD- 5 = 36% 
− Citação sobre explicação do que é a doença genética e o 
diagnóstico de DMD – 5 = 36% 
− Citação sobre a importância de saberem que DMD é uma 
doença de origem genética - 4 = 28% 
− Citação sobre a importância de terem acesso ao 
diagnóstico- 4=28% 
− Citação que célula tronco não é tratamento – 1 = 7% 
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Quadro 3 – Distribuição do percentual das ideias centrais das mães de 
pacientes com DMD de acordo com a categoria: Genética. Foram observadas 5 
ideias centrais extraídas das expressões chaves. Destaca-se que 15% destas 
mães de pacientes com DMD entrevistadas não citaram nenhum assunto 
relacionado à Genética 
ASSUNTO: GENÉTICA GRUPO: MÃES DE PACIENTES COM DMD 
Ideias centrais das mães de pacientes 
com DMD relacionadas à Genética 
− Citação que DMD é uma doença genética - 7= 54% 
− Citação sobre alteração cromossômica ou mutação – 
5=38% 
− Citação de doença ligada ao sexo masculino e de 
filha portadora do gen – 6=46% 
− Citação sobre exames para diagnosticar a DMD -
3=23% 
− Citação de uso de célula tronco como tratamento/cura 
para DMD– 2=15% 
 
É importante que essas famílias tenham acesso ao diagnóstico, porém tem que ter 
cuidado ao falar, principalmente, quando é o primeiro caso de mutação. Tem que fazer 
aconselhamento genético, se possuir irmãos na família com suspeita de Distrofia Muscular de 
Duchenne procurar o médico para realizar o diagnóstico o mais precoce possível. 
É importante dizer que fazemos pesquisa com animais experimentais e do quão duro 
agente trabalha para melhorar a qualidade de vida dos pacientes. Deixar claro que não 
oferecemos tratamento com células tronco, e os que existem são experimentais. 
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Quadro 4 – Discurso do Sujeito coletivo das mães de pacientes com DMD 






Quadro 5 – Distribuição do percentual das ideias centrais de pacientes com 
DMD de acordo com a categoria: Genética. Foram observadas quatro ideias 
centrais extraídas das expressões chaves. Destaca-se que 20% dos pacientes 
com DMD entrevistados não citaram nenhum assunto relacionado à Genética 
ASSUNTO: GENÉTICA GRUPO:PACIENTES COM DMD 
Ideias centrais dos pacientes com DMD 
relacionadas à Genética 
− Citação sobre dúvidas na origem da DMD 
7=70% 
− Citação sobre dúvida se pode ter filhos e se 
esses terão DMD 3=30% 
− Citação de dúvida que é doença genética e 
porque é progressiva 3=30% 
− Citação sobre como andam as pesquisas com 
célula tronco 2=20% 
 







    
A Distrofia Muscular de Duchenne é uma doença genética. É uma alteração no 
cromossomo. Há uma falha quando junta X e Y. Acho um absurdo ter outros filhos, pois tem que 
nascer menina. As filhas devem fazer exame para saber se são portadoras. Existe inseminação 
artificial mas é muito caro. A célula-tronco pode ser uma luz no fim do túnel. 
Se a pessoa com Distrofia Muscular de Duchenne tem um filho, ele pode ter distrofia 
também? Tenho dúvida se a distrofia é desde quando nasce? De onde vem à distrofia muscular? 
Onde começou? Em que país começou? Já me perguntaram se quando nasci tinha falta de 
oxigênio. Eu sei que foi minha avó que passou o gene da distrofia. 
Quando chega as células tronco? Por que demora tanto para aprovar as pesquisas com 
célula tronco ? Queria saber se dá para correr atrás para ajudar a aprovação de células 
tronco...tipo apelo...motivar as pessoas para acelerar o uso das células. 
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Discussão da categoria Genética: DSCG1+ DSCG2+ DSCG3 
No discurso de oito profissionais ficou evidente a “aparente 
simplicidade” dos procedimentos que devem ser seguidos quando há um caso 
suspeito ou confirmado de DMD em uma família: “O que” deve ser feito foi 
facilmente relatado: acesso ao diagnóstico, ou seja a exames de DNA ou 
exames ou biópsia muscular – não importa como, e sim que devem fazer. Porém 
sabemos que existem poucos serviços de referência no Brasil que realizam 
esses exames, além do sistema público de saúde não pagar pelos mesmos. Em 
apenas uma das falas o profissional que confirma o diagnóstico para as famílias 
deve ter cuidado ao explicar a situação, principalmente quando for o primeiro de 
caso DMD na família. 
Vários profissionais afirmam que as famílias devem fazer 
aconselhamento genético, para descoberta de possíveis casos na família, 
porém vários estudos comprovam por meio de entrevistas que este 
procedimento tem tido pouco efeito sobre o planejamento familiar (EGGERS et 
al., 1993; RUDNIK-SCHÖNEBORN et al., 1997; FAULKNER e KINGSTON, 
1998; KEMPER e WAKE, 2007). 
No discurso, de 11 mães percebemos que elas têm conhecimento 
sobre a origem da DMD, do erro genético, e do caráter de gênero da doença: a 
doença afeta só o sexo masculino.  
Há expressão de indignação quando as irmãs de pacientes com DMD 
engravidam sem ter feito o exame para confirmação se é portadora do gene ou 
não, uma realidade comum no Brasil, porém esse assunto é delicado no mundo 
todo, sobre qual o melhor momento de realizar o teste de DNA, logo cedo, próximo 
da adolescência, ou quando for engravidar? Qual impacto social e emocional um 
resultado positivo pode causar na vida dessas pessoas (ZATZ, 2011). 
Foi interessante também alguns desejos relatados por essas mães em 
ter outro filho, porém com a certeza que seria do sexo feminino (sem a 
preocupação se essa seria ou não portadora). Apenas uma das mães sabia até o 
preço da inseminação artificial, para escolha do sexo do bebê, e duas entrevistadas 
relataram que a célula-tronco poderia ser um meio de cura para a DMD. 
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No discurso dos oito pacientes, percebemos nitidamente que eles 
possuem mais dúvidas, do que conhecimento sobre aspectos genéticos da sua 
doença. Há relato de perguntas básicas, desde se a DMD é uma doença 
genética (a distrofia é desde quando nasce? De onde vem a distrofia? Em que 
país começou?) Percebemos “transferências” de dúvidas... que refletem a falta 
de repertório: 
“...já me perguntaram se quando eu nasci tinha falta de oxigênio”  
 
Em um dos relatos, há afirmação “prática” que a DMD é genética, 
quando ele fala:... 
“Foi minha avó que passou o gene da distrofia”...  
 
Por fim em dois relatos dos pacientes, há esperança do uso de 
células tronco para pesquisas, com um repertório que encontramos facilmente 
da mídia, demonstrando que os entrevistados se interessaram por esse assunto 
e se motivam em ajudar coletivamente para aprovação do uso da CT, o que 
contradiz o discurso cético dos profissionais: a citação de que célula tronco (CT) 
não é tratamento e sim são usadas apenas em pesquisas experimentais, já 
desmistificam também os discursos das mães, que veem a CT como uma 
esperança de cura. 
Nos chama a atenção que apenas 58% dos profissionais 
entrevistados relataram sobre essa categoria, se comparada ao número de 
mães e pacientes que relataram algum aspecto sobre genética. 
Com a análise destes discursos foi possível elaborar as duas primeiras 
questões do questionário. Na primeira questão resolvemos “traduzir” o significado 
da palavra genética, pois apesar de ser um conceito que apareceu com certa 
frequência nos três grupos de entrevistados, é necessário chamar a atenção para 
origem do erro genético: Deleção (65%) dos casos, mutação de pontos (30%) e 
duplicação de exons (5%) (MANZUR et al., 2008; DOOLEY et al., 2010). 
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Outro aspecto que resolvemos “estimular” é a compreensão do que é 
uma doença ligada ao cromossomo “X”, assim pode ser explorado o porquê a 
mãe pode ser portadora e a probabilidade de outros filhas serem portadoras ou 
os filhos serem afetados pela DMD. Além de esclarecer de forma didática 
porque a DMD afeta apenas o gênero masculino (XY). 
Na segunda questão foi possível deixar claro, quais seriam os dois 
principais exames que podem e devem ser feitos para confirmação do 
diagnóstico. O primeiro exame que deve ser feito é o de DNA (apenas coleta de 
sangue), caso não apareça a deleção do Gene, e então fazer a biópsia que é um 
exame mais invasivo. Muitos estudos citam sobre o momento mais adequado e 
o impacto emocional e social de pessoas com risco de ser portadores façam o 
teste de DNA, apesar de demonstrarem que pouco se interfere no planejamento 
familiar (FIRTH et al., 1983; ERBY et al., 2006). Porém em outro estudo que um 
diagnóstico tardio é prejudicial tanto para criança quanto para a família e que até 
exames de triagem neonatal poderiam ser recomendados para evitar um 
diagnóstico tardio da DMD (KEMPER, WAKE, 2007). 
 
Pergunta do questionário baseada no discurso do sujeito coletivo: 
CATEGORIA GENÉTICA 
1. Assinale 2 alternativas corretas sobre a causa/origem da Distrofia Muscular 
de Duchenne 
a. A distrofia muscular de Duchenne é uma doença que passa do pai para o 
filho.  
b. Irmãs de pessoas com distrofia muscular de Duchenne não são portadoras.   
c. A distrofia muscular de Duchenne pode acontecer por três motivos: 
Deleção, mutação de ponto, duplicação. 
d. Se a mãe é portadora do Gene da distrofia apenas 1 filho vai nascer afetado.  
e. É uma doença ligada ao cromossomo “X” e afeta o sexo masculino. 
f. Não sei 
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2. Quais exames são necessários para confirmar o diagnóstico da Distrofia 
Muscular de Duchenne. Marque 2 corretas. 
a. Biopsia de músculo 
b. Exame de DNA 
c. Só o exame de Eletroneuromiografia 
d. Só o exame de Ressonância magnética 
e. Só o exame de CPK (creatinofosfatase) 
f. Não sei 
 
 
7.2.2 Resultados e discussão da categoria fisiopatologia 
 
Quadro 7 – Distribuição do percentual das ideias centrais de profissionais de 
acordo com a categoria: Fisiopatologia. Foi observado 4 ideias centrais 
extraídas das expressões chaves. Destaca-se que dos 21% profissionais 
entrevistados não citaram nenhum assunto relacionado a fisiopatologia. 
ASSUNTO: FISIOPATOLOGIA GRUPO: PROFISSIONAIS 
Ideias centrais dos profissionais relacionadas 
a Fisiopatologia 
− Citação sobre a importância dos familiares e 
pacientes com DMD saberem que DMD é 
uma doença progressiva - 7=50% 
− Citação sobre evolução do comprometimento 
musculoesquelético-4=29% 
− Citação sobre saber que a doença é "divida" 
por fases 4=29% 
− Citação sobre informações do 
comprometimento respiratório – 2= 14% 
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Quadro 9 – Distribuição do percentual das ideias centrais de mães de pacientes 
com DMD de acordo com a categoria: Fisiopatologia. Foi observado 4 ideias 
centrais extraídas das expressões chaves. Destaca-se que 15% das 
entrevistadas não citaram nenhum assunto relacionado à fisiopatologia. 
ASSUNTO: FISIOPATOLOGIA GRUPO: MÃES DE PACIENTES COM DMD 
Ideias centrais das mães de pacientes com 
DMD relacionadas a Fisiopatologia 
− Citação sobre comprometimento nos 
músculos- 6 = (46%). 
− Citação de que DMD é uma doença 
progressiva- 5 = (38%). 
− Citação de que a doença afeta o pulmão e/ou 
parte cardiorrespiratória -5 = (38%). 
− Citação de que vão ficando debilitados, com 
dificuldades crescentes- 4 = (31%). 
− Citação de que é uma doença que não tem 
cura- 3 = (23%). 
 
Às vezes é melhor primeiro passar o resultado do diagnóstico para essas famílias e 
depois de um tempo falar sobre a fisiopatologia da doença. Com a progressão da doença, 
etapas difíceis virão como a introdução da cadeira de rodas, uso do ventilador não invasivo e a 
medida que forem surgindo, devem ser repassadas as famílias. Acho importante que esses 
familiares e pacientes compreendam que a DMD acomete a musculatura (causando 
enfraquecimento, encurtamento muscular e posteriormente deformidades) e que não tem cura. 
Na evolução da doença, é importante saber principalmente da parte do comprometimento 
respiratório, incluindo os cuidados preventivos para evitar broncopneumonias, e cuidados em 
casos de internações. 
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Quadro 10 – Discurso do Sujeito coletivo das mães de pacientes com DMD 















Quadro 11 – Distribuição do percentual das ideias centrais de pacientes com 
DMD de acordo com a categoria: Fisiopatologia. Foi observado 4 ideias 
centrais extraídas das expressões chaves. Destaca-se 20% dos entrevistados 
não citaram nenhum assunto relacionado à fisiopatologia 
ASSUNTO: FISIOPATOLOGIA GRUPO: PACIENTES COM DMD 
Ideias centrais de pacientes com DMD 
relacionadas a Fisiopatologia 
− Citação que dúvida de como e onde a DMD 
atinge/age no corpo- 5(50%) 
− Citação sobre o comprometimento em outras 
partes do corpo (coração, pulmão, osso)- 
4(40%) 
− Citação sobre maiores informações sobre a 
perda da força e dos movimentos – 4(40%) 
− Citação sobre a importância de saber com 
antecedência que vai parar de andar- 2(20%) 
A doença atrapalha o cognitivo, pois somos feitos de músculos, neurociência. Acho 
importante ter algumas noções referentes a doença, para poder ter uma resposta quando for 
questionada por eles(filhos com DMD). Conhecendo um pouco da patologia verá que o processo 
é progressista, no decorrer do tempo as dificuldade vão se tornando mais difíceis e cabe a nós, 
cuidadores perceber, sem que desanime o paciente (filho). 
Pesquisei muito, é uma doença progressiva degenerativa e incapacitiva, o que causa é a 
ausência da distrofina na musculatura. Ele não pode ter desgaste porque a massa não repõe, 
não pode ter fadiga, pode fazer de tudo mas nada em excesso, ele não tem Gowers a força 
continua 4 +. 
Aos poucos afeta os músculos, parte respiratória, coração, pulmão e as mãos. Eles 
andam ate um certo tempo, eles andam nas pontas dos pés, e subir degraus ou levantar do 
chão fica impossível. Conforme o tempo passa eles vão ficando debilitados. É uma doença 
dolorosa. Se fosse de uma só vez... mas não...afeta o pulmão, ele já teve 3 pneumonias, não 
tem cura. Sei que o óbito é parada cardío-respiratória, mas pode ter outras doenças também. 
Tenho dúvida de como a doença pode prejudicar a parte pulmonar dele. 
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Quadro 12 – Discurso do Sujeito coletivo de pacientes com DMD relacionados 












Discussão da categoria Fisiopatologia: DSCG1+ DSCG2+ DSCG3 
No discurso de 11 profissionais, percebemos uma tendência em 
priorizar aspectos decisivos sobre a fisiopatologia da DMD, como por exemplo a 
introdução ao uso da cadeira de rodas (perda da marcha) e comprometimento 
respiratório (início do uso da ventilação não invasiva). Rahbek et al. (2005) e Erby 
et al. (2006) relatam essas fases de transição (perda da marcha e uso do 
ventilador não invasivo) e que os familiares sentiram falta maiores informações e 
preparo por parte dos profissionais de saúde. Já no discurso das mães e 
pacientes percebemos alguma tranquilidade nesta fase de transição, de ambos 
houveram discursos aparentemente tranquilos: “Meu filho ainda não usa o Bipap, 
mas já sei para que serve... alguns meninos usam o Bipap 24 horas...(sic).”  
O repertório técnico foi utilizado, e apesar de 50% dos profissionais 
citarem sobre o aspecto progressivo, apenas um dos entrevistados dividiu 
didaticamente a doença em fase: Fase de deambulação, fase de não 
deambulação e, fase de não deambulação tardia, como a literatura comumente 
descreve (KAKULAS, 1999; LIU et al., 2003; KINALI et al., 2006). 
Eu tenho algumas dúvidas: Como é a distrofia, O que a distrofia faz com o paciente? 
Como a doença age? O que a doença afeta? É nosso osso, músculo, onde é? Pode ter outras 
doenças relacionadas a distrofia? A pessoa que tem distrofia pode fumar, ou beber? A pessoa 
que tem distrofia o que acontece no aparelho respiratório? Por que agente perde força? Por que 
a doença age assim. Quais são os sintomas da doença? Como é a evolução da doença, qual o 
tipo de distrofia?  
Acho importante avisar que vai parar de andar, pois minha mãe não acreditava chorou 
muito. Acho importante saber as coisas antes para ficar preparado. É importante saber que vou 
perder os movimentos das mãos. Quando vou parar de andar(os médicos já falavam quando eu 
andava...). Acho que é importante saber sobre a doença porém comigo o médico falou para a 
minha mãe que eu iria parar de andar com 13 anos e morrer com 20 anos. "Estou fazendo hora 
extra"... 
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Nos chama atenção o pequeno número de profissionais (21%) que 
citaram sobre a importância dos familiares de pacientes saberem que o tecido 
muscular é o comprometido na DMD, mas não há relatos sobre importância de 
saberem detalhes da proteína alterada ou ausente dentro deste tecido (distrofina), 
e sim sobre as consequências desta alteração no músculo: “...causando 
enfraquecimento, encurtamento muscular e posteriormente deformidades” - 
mostrando maior facilidade de falar sobre os sintomas fisiopatológicos, do que 
sobre a causa, o que pode atrapalhar o processo de aprendizagem significativa 
dessa população, pois o estímulo para compreender o sentido das ações auxilia 
na aderência ao tratamento (MOREIRA e MASINI 2006).  
O relato de que as informações devem ser passadas aos poucos: 
diagnóstico, depois a fisiopatologia, falar sobre cadeira de rodas quando for a 
idade de perda marcha... explicar sobre comprometimento respiratório quando o 
paciente tiver indicação de uso de aparelhos de assistência ventilatória... é um 
assunto que deve ser discutido entre os profissionais. Pois em alguns estudos 
qualitativos (RAHBEK et al., 2005; ERBY et al., 2006) muito familiares 
reclamaram sobre a falta de informação principalmente nas fases de transição e 
evolução da doença. 
Será que devemos já passar um quadro tão “pessimista” como nos 
chama atenção em uma das falas: “com a progressão da doença, etapas difíceis 
virão...” ou devemos falar conforme os sintomas vão surgindo? Em alguns 
depoimentos de mães e pacientes, comumente ouvimos 
“se eu soubesse que usar as órteses dos pés não deixava meu pé 
torto... eu teria usado....” 
 
Nos 11 discursos das mães percebemos um conhecimento claro 
sobre a fisiopatologia da DMD, apesar da falta de algum repertório técnico, 
conseguimos visualizar que o músculo é a parte afetada da DMD (46% da 
entrevistadas), o que acontece com o músculo 
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“Ele não pode ter desgaste porque a massa não repõe, não pode ter 
fadiga”  
e o porquê acontece  
“o que causa é a ausência da distrofina na musculatura”  
 
Nos chama atenção em uma das falas sobre o conhecimento do sinal 
de Gowers - procedimento técnico clínico para descrever a característica que a 
criança com DMD tem em “escalar o corpo” ao levantar-se de forma independente 
do chão (LIU et al., 2003), além disso ela relata a nota de força muscular, 
comumente utilizada pela equipe de reabilitação para classificar o grau de força 
muscular de cada grupo muscular estudado (MANZUR et al., 2008). 
Também há relatos de se tratar de uma doença de caráter 
progressivo, e sem cura (relatado por 23% das entrevistadas), apesar de não 
relatarem fases - como os profissionais, elas descrevem um pouco da prática 
destas etapas: 
“Aos poucos afeta os músculos, parte respiratória, coração, pulmão e 
as mãos. Eles andam ate um certo tempo, eles andam nas pontas dos pés, e 
subir degraus ou levantar do chão fica impossível. Conforme o tempo passa eles 
vão ficando debilitados”. 
 
Há uma realidade em falar da possível causa de morte mas há 
também a clareza que pode ter outras doenças:  
   “Sei que o óbito é parada cardiorrespiratória, mas pode ter outras 
doenças também” 
 
A parte do comprometimento respiratório foi bem referida, por 38% 
das entrevistadas além de citação sobre dúvidas relacionadas a esse assunto. 
“afeta o pulmão, ele já teve 3 pneumonias, mas pode ter outras 
doenças também. Tenho dúvida de como a doença pode prejudicar a parte 
pulmonar dele.” 
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No relato de oito pacientes com DMD entrevistados, percebemos que 
há mais dúvidas do que expressão de conhecimento sobre a fisiopatologia da 
doença; 
Como é a distrofia, O que a distrofia faz com o paciente? 
E até aonde a DMD compromete no corpo: 
“É nosso osso, músculo, onde é?” “Por que agente perde força? Por 
que a doença age assim”. 
 
Não há nenhuma citação sobre a causa da DMD no músculo, 
nenhuma associação entre o comprometimento pulmonar e tecido muscular, 
porém há uma pergunta interessante sobre a vida cotidiana: 
“Pessoa que tem distrofia pode fumar, ou beber?...” 
 
Ao contrário das falas dos profissionais e mães, os pacientes relatam 
que gostariam de saber dos possíveis sintomas clínicos antes de acontecerem, 
para ficarem preparados, mesmo que tenha o sofrimento das mães. 
“Acho importante avisar que vai parar de andar, pois minha mãe não 
acreditava chorou muito. Acho importante saber as coisas antes para ficar 
preparado. É importante saber que vou perder os movimentos das mãos. 
Quando vou parar de andar (os médicos já falavam quando eu andava...)”. 
 
A falta de repertório, o excesso de dúvidas, e a falta de informações 
sobre a evolução natural da doença, nos chama atenção nestes discursos. 
Talvez a equipe passe as informações para as mães, mas estas não repassam 
aos filhos, como uma proteção, e nós profissionais, talvez falhamos em não 
dirigir nossa orientação diretamente a eles. 
Nas três questões do questionário relacionadas à fisiopatologia da 
doença, optamos por trazer conhecimentos básicos de causa e efeito da DMD, 
além de esclarecimentos sobre outros possíveis acometimentos do sistema 
cardiopulmonar e sistema ósseo.  
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Destacamos para as duas principais fases que caracterizam o 
aspecto evolutivo da doença (fase de perda da marcha e início do uso da 
ventilação não invasiva) estes dados também são evidentes em dois estudos, 
onde os familiares relatam a necessidade e maior proximidade da equipe de 
reabilitação e apoio emocional (FIRTH et al., 1983; ERBY et al., 2006). 
 
Perguntas do questionário baseada no discurso do sujeito coletivo: 
CATEGORIA FISIOPATOLOGIA: 
 
1 Qual a alternativa contém a explicação correta sobre a doença Distrofia 
Muscular de Duchenne. Marque 1 alternativa. 
a. A distrofia muscular de Duchenne é explicada pela ausência ou pouca 
quantidade da proteína DISTROFINA dentro do tecido muscular e a 
consequência da falta desta proteína causa fraqueza progressiva em 
todo o tecido muscular do corpo: pescoço, tronco e membros.    
b. A distrofia muscular de Duchenne é causada por falta de oxigênio durante o 
parto e o efeito é que a criança fica ”molinha” durante o desenvolvimento. 
c. A distrofia muscular de Duchenne DMD é causada por um Vírus, e o efeito é 
fraqueza muscular em todo o corpo. 
d. A distrofia muscular de Duchenne é uma doença ainda sem explicação pela 
ciência, mas o efeito no corpo é falta de ar. 
e. Não sei 
 
2 Além do comprometimento no tecido muscular, escolha mais sintomas 3 que 
pode estar presente na evolução da Distrofia Muscular de Duchenne. 
a. Resfriados frequentes. 
b. Alterações no sistema respiratório 
c. Alterações no sistema cardíaco 
d. Alterações na densidade dos ossos 
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f. Não sei 
 
3 Com o passar do tempo, o que pode acontecer ao paciente com Distrofia 
Muscular de Duchenne ? Marque 2 corretas 
a. Perder a capacidade de andar e usar uma cadeira de rodas adequada 
para sua condição clinica.   
b. Precisar usar ventilação não invasiva de acordo com sua avaliação de 
capacidade respiratória. 
c. Parar de estudar 
d. Usar só oxigênio 
e. Não sei 
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7.2.3 Resultados e discussão da categoria tratamento 
 
Quadro 13 – Distribuição do percentual das ideias centrais dos profissionais de 
acordo com a categoria: Tratamento. Foi observado 10 ideias centrais extraídas 
das expressões chaves. Destaca-se que 14% dos entrevistados não citaram 
nenhum assunto relacionado a TRATAMENTO. 
ASSUNTO: TRATAMENTO GRUPO: PROFISSIONAIS 
Ideias centrais de 
profissionais relacionadas a 
tratamento 
− Citação sobre importância de adequação postural na cadeira 
de rodas 6=43%  
− Citação sobre a importância de acesso e possibilidades de 
tratamentos em locais de referencia 5=36% 
− Citação sobre a Importância de fazer acompanhamento com 
equipe interdisciplinar 5=36% 
− Citação sobre a Importância do tratamento fisioterapêutico/ 
cinesioterapia 5=36% 
− Citação sobre importância do uso do Ventilador não invasivo, 
técnicas de Air Stacking, Cough Assist e exercícios 
respiratórios 5=36%  
− Citação sobre a importância de realizar exercícios 
domiciliares (alongamentos)4=29% 
− Citação sobre uso de órtese para MMII e MMSS 3=21%  
− Citação sobre importância de aderir aos medicamentos 
3=21% 
− Citação sobre a importância de orientação nutricional 2=14% 
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Eu acho importante fazer acompanhamento de reabilitação interdisciplinar o mais precoce 
possível, incluindo acompanhamento médico (clinico geral, neurologia, ortopedista, fisiatria, 
oftalmologista), fisioterapia motora, respiratória e aquática, terapia ocupacional, fonoaudiologia, 
nutricionista e psicólogo.  As mães, familiares e pacientes devem ler e se informar sobre a doença 
e questionar a equipe sempre que apresentar dúvidas sobre a evolução da doença. Deve 
compreender que tem uma doença e precisa seguir um tratamento seriamente. 
Eles devem entender que as idas ao médico e eventuais exames devem ser feito, além 
disso devem seguir as medicações com maior controle clinico. Os familiares devem fazer os 
exercícios orientados pela equipe para manutenção da força muscular e funcionalidade. Realizar 
alongamentos domiciliares e posicionamento adequado para evitar retrações. Utilizar nos seus 
filhos órteses como a AFO, o mais precoce possível para a prevenção de deformidades de 
tornozelo (forma de uso e tempo), talas de lona para membros inferiores na fase de transição da 
deambulação para cadeira de rodas. 
Eles também devem ser orientados quanto a mudanças de decúbitos e transferências 
para cadeira de rodas de forma independente, com auxílio de prancha ou ajuda de outras duas 
pessoas. Devem saber sobre as possibilidades de cirurgias ortopédicas, como tendão do 
calcâneo além de cirurgia de coluna.  Os pacientes devem aderir e se preparar para fazer uso de 
ventilação não invasiva, realizar os exercícios respiratórios, aprender as técnicas e Air stacking, 
da respiração glossofaríngea, o uso do Cough Assist. 
Além disso as orientações sobre como seguir uma dieta nutricional adequada além de 
orientações sobre o tratamento medicamentoso e o acesso aos recursos de tecnologia assistiva 
que podem manter, melhorar ou até mesmo viabilizar a realização de atividades produtivas e 
significativas para o paciente com Distrofia muscular.  
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Quadro 15 – Distribuição do percentual das ideias centrais de mães de 
pacientes com DMD de acordo com a categoria: Tratamento. Foi observado 5 
ideias centrais extraídas das expressões chaves. Destaca-se que 100% dos 
entrevistados citaram sobre o assunto relacionado a TRATAMENTO 
ASSUNTO: TRATAMENTO GRUPO: Mães de pacientes com DMD 
Ideias centrais das mães de pacientes 
com DMD relacionadas a tratamento 
− Citação sobre uso específico e importância de 
medicamentos no tratamento da DMD 13= 100% 
− Citação sobre a importância dos exercícios 
respiratórios/uso do Bipap/ambu 10=77% 
− Citação sobre a importância da reabilitação motora 
(Fisioterapia motora, terapia ocupacional, FT 
Aquática, alongamentos domiciliares) 9=69% 
− Citação sobre a importância do uso de órteses em 
MMSS e MMII 6=46% 
− Citação sobre uso da cadeira de rodas 6=46% 
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Quadro 16 – Discurso do Sujeito coletivo das mães de pacientes com DMD 






















Os medicamentos são importantes, saber que cada remédio é para uma coisa. Eu 
demorei para dar o corticoide para meu filho, só dei quando confiei. Aliás, tem que confiar nos 
médicos, pois infelizmente é tanto remédio que eles tomam, eu tenho muita dúvida sobre o cálcio, 
acho que é muito pozinho, será que não dá para ser menos quantidade? O cálcio é para 
osteoporose, se não tomar os ossos vão se desmanchar.. Os medicamentos funcionam sim, 
dando corretamente, e diariamente. A doença dele se estabilizou em quatro anos. 
Meu filho ainda não usa Bipap, mas acho importante já saber, adiantar o assunto quando 
chegar a hora já esta preparado. Com o Bipap é preciso treinamento para manusear 
corretamente, há uso de máscaras que precisam ser adequada para cada paciente. O Bipap 
serve para a parte respiratória, é para o pulmão não fechar, o Bipap ajuda a expandir. 
Quando a escoliose estiver bem acentuada tem que proceder a adaptação da cadeira de 
rodas conforme a deformidade. Eu não sabia da importância do cinto de segurança na cadeira de 
rodas. Hoje sei que tem que usar.  
Meu filho iniciou reabilitação com 3 anos, se naquela época tivesse tudo que tem hoje, 
ele não estaria com os pés tão encurtados. Antes eu não sabia não sabia o que afetava: se era 
coluna, postura, nervos.... Sabe a importância das órteses das mãos mas infelizmente os pés 
estão atrofiados e não podem receber órteses. 
A Fisioterapia aumenta a qualidade de vida, se não fizesse ia ser pior, os remédios, a 
cadeira de rodas, ambu, Bipap, sem isso a vida deles iria ser péssima. A parte da terapia 
ocupacional é importantíssima, porque a dor entorta, colchão, órteses são maravilhosas a mãos 
estão voltando a esticar de novo, não é só fazer a fisioterapia e sim os aparelhos. 
Se as mães seguissem corretamente o que é passado, agente conseguiria dar maior 
qualidade de vida para as crianças, mas as mães em geral não seguem completamente. Eu sou 
médica 24 horas por dia, 40 minutos de terapia é um suporte o resto sou eu que faço tudo. 
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Quadro 17 – Distribuição do percentual das ideias centrais de pacientes com 
DMD de acordo com a categoria: Tratamento. Foram observadas 10 ideias 
centrais extraídas das expressões chaves. Destaca-se que apenas um paciente 
(10%) entrevistado não citou nenhum assunto relacionado a TRATAMENTO 
ASSUNTO: TRATAMENTO GRUPO: Pacientes com DMD 
Ideias centrais dos pacientes 
afetados relacionadas a 
Tratamento 
− Citações sobre uso do Bipap, Ambu, exercícios 
respiratórios e Cought Assist 9= 90% 
− Citação sobre uso de cadeira de rodas, sistema de 
adequação postural e cadeira de rodas motorizada 6=60% 
− Citação sobre importância da Fisioterapia (Motora e 
aquática) e exercícios 6=60% 
− Citações sobre a importância do uso de goteiras para 
pernas e órteses para mãos 5= 50% 
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Quadro 18 – Discurso do Sujeito coletivo dos pacientes com DMD relacionados 






















Acho que primeiro de tudo tem que aceitar a doença, confiar no médico É importante 
saber sobre os remédios que tomamos. Eu queria saber se algum remédio novo existe para 
ajudar um pouco mais. Existe algum tratamento para recuperar força? Tem que tomar 
predinisona que dá uma segurada com o tempo, deixa o progresso da distrofia mais lento, mas 
queria saber se tem medicamento que “incha” menos o corpo? Tem tratamento a base de 
medicação e de fisioterapia que é importante. 
É importante saber que a fisioterapia não volta a andar, mas faz bem... nem toda 
fisioterapia atua melhorando em alguns aspectos mas mantém a saúde o que já é importante(ex. 
Minha Avó perguntou porque eu faço tanta fisioterapia e não melhoro?. 
 Se soubesse que usar goteira não deixava entortar o pé, eu teria usado, agora o pé 
acostumou a ficar torto. Se eu soubesse que usar órteses das pernas fizesse com que eu 
andasse mais tempo, teria usado. As órteses da mão são importantes, se não uso fico muito 
tempo com as mãos fechadas durante a noite ela alonga. 
Muitas pessoas perguntam para mim se tem jeito de operar, eu já falei expliquei que não. 
Não tem uma idade certa para o uso da cadeira de rodas, cada caso é um caso. A 
cadeira adaptada faz bem para a postura. Tenho que usar uma cadeira específica, porque tenho 
escoliose, não tenho mais força para segurar o tronco. Tem que colocar o cinto de segurança, se 
tivesse sem cinto na praia eu teria rolado na areia. Acho importante a Cadeira de rodas 
motorizada, sem ela pareço um presidiário.  
O uso do Bipap acho o mais importante de tudo, acho que se não usar pode morrer, 
serve para respirar melhor. Tem gente que tem medo do Bipap, mas eu acho muito importante 
porque aumenta a nossa sobrevida, dá mais esperança. O exercício respiratório também é 
importante. Eu gostaria de saber qual a função do Cougth Assiste e do Ambu? Tem algumas 
pessoas que usam Bipap direto e tem gente que não teve oportunidade de usar o Bipap e não 
esta aqui hoje.., mesmo que deixa a testa marcada tem que usar o Bipap. 
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Discussão da categoria Tratamento: DSCG1+ DSCG2+ DSCG3 
No discurso dos nove pacientes percebemos a necessidade de ter 
confiança no médico. Há dúvidas sobre novidades no tratamento 
medicamentoso, ou sobre o efeito colateral do prednisona, por exemplo. 
Há relatos da realidade sobre a fisioterapia: 
Ela melhora alguns aspectos, mas não “para” a doença, acham difícil 
as vezes explicar para outras pessoas que  faz tanta Fisioterapia e não 
melhora...ou Muitas pessoas perguntam para mim se tem jeito de operar, eu já 
falei expliquei que não. 
Há relato correto e com repertório sobre a importância de usar cadeira 
de rodas, com sistema de adequação postural para evitar deformidades na 
coluna, e também relatam sobre a importância do uso do cinto de segurança, já 
que eles presenciaram ao menos três pacientes que foram a óbito depois que 
sofreram queda de cadeira de rodas com fraturas graves. 
Há certo “arrependimento” que deve refletir a falta de comunicação 
entre os profissionais da saúde que atenderam os mesmos, quando eles relatam 
que se soubessem que se usassem as goteiras (órteses de Membros inferiores) 
teriam feito eles preservarem o tempo de marcha (MANZUR e MUNTONI, 2009) 
e também teriam evitado que os pés ficassem tortos. Neste aspecto, podemos 
afirmar que as políticas de concessões de órteses de Membros inferiores, 
favoreceram o acesso as mesmas este deve ser um fator decisivo para terem ou 
naco utilizado no momento certo. Já as órteses dos membros superiores, são 
confeccionadas dentro da Associação, o que favorece o acesso direto e o 
monitoramento do uso. 
Quanto aos relatos relacionados a importância do uso do Bipap e da 
intervenção de fisioterapia respiratória, percebemos um bom conhecimento de 
nomenclatura, apesar do nome da ventilação não invasiva ser chamada pelo 
nome comercial (Bipap) há relação de Não uso com a causa de morte. “Tem 
algumas pessoas que usam Bipap direto e tem gente que não teve oportunidade 
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de usar o Bipap e não esta aqui hoje.., mesmo que deixa a testa marcada tem 
que usar o Bipap”. 
Percebemos nestes discursos, uma priorização do que realmente é 
eficiente para prolongar e vida e atuar no prognóstico: Uso de ventilação não 
invasiva, exercícios respiratórios e medicamentos específicos (BROOKE et al., 
1983; MERLINI et al., 2003). 
No discurso de 12 profissionais percebemos a complexidade de 
informações sobre o tratamento do paciente com DMD. Há equilíbrio entre as 
possibilidades no tratamento e as responsabilidades da família/paciente.  
Nos chama atenção que apenas três profissionais tenha citado sobre 
a importância do medicamento no tratamento da DMD. Em relação a 
equipamentos, ouve citação dos principais dispositivos que auxiliem este 
paciente a evitar a evolução das deformidades (sistema de adequação postural 
para cadeira de rodas, uso de órteses para membros inferiores e superiores).  
Percebemos que há muitos relatos de que o paciente e o familiar 
devem ser treinados, como por exemplo, para realização de transferências 
(retirar o paciente da cadeira de rodas para outros locai e vice-versa), 
posicionamento adequado (cama, cadeira de rodas) e, principalmente, realizar 
os exercícios domiciliares prescritos pela equipe de reabilitação. 
A citação da importância de uma equipe interdisciplinar atuando no 
tratamento, e locais de referencia para atendimento, reforça que ainda temos 
poucos locais especializados em atender esse perfil de paciente. 
A preocupação em que os pacientes aprendam sobre o uso da 
ventilação não invasiva, mesmo antes de precisar usar, que faça os exercícios 
específicos de fisioterapia respiratória, vem de encontro com o discurso dos 
pacientes, que preferem saber com antecedência sobre o uso dos equipamentos.  
Nesses 13 discursos, podemos perceber o grau de importância do 
tratamento medicamentoso - 100% das mães entrevistadas citaram sobre o uso, 
função e alguma dúvida sobre os efeitos de alguns desses no tratamento de 
seus filhos, que demonstram a participação e conhecimento sobre esse assunto. 
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Também há relato da necessidade de ter confiança no médico, principalmente 
relacionado à administração do corticoide, medicamento com muitos efeitos 
colaterais (SHARA et al., 2001; KINALI et al., 2002, MUNTONI et al., 2002). 
Percebemos explicação do senso comum para alguns procedimentos 
fundamentais no tratamento, por exemplo: 
 
“O cálcio é para osteoporose, se não tomar os ossos vão se 
desmanchar” ou  
“O Bipap serve para a parte respiratória, é para o pulmão não fechar”  
 
As citações referentes ao comprometimento respiratório evidenciaram 
o quanto elas consideram a ventilação não invasiva, uso de Ambu, exercícios 
respiratórios e máscaras individualizadas importantes para o tratamento do filho, 
além disso citam sobre a falta de informações sobre o uso de preventivo de 
órteses de membros inferiores e em qual local a DMD afetava. 
Em um dos relatos, a entrevistada “critica” a aderência de outras 
mães que frequentam o centro de reabilitação:  
“Se as mães seguissem corretamente o que é passado, agente 
conseguiria dar maior qualidade de vida para as crianças, mas as mães em 
geral não seguem completamente. Eu sou médica 24 horas por dia, 40 minutos 
de terapia é um suporte o resto sou eu que faço tudo” 
 
O uso de cadeira de rodas com sistema de adequação postural 
também teve uma alta incidência de citação, com afirmações da importância, 
mas também queixas, pois uma cadeira de rodas com adequação postural, 
comumente afeta a capacidade funcional e é bem mais trabalhosa para os 
familiares manusearem as mesmas (LIU et al., 2003).  
Para elaboração das questões referentes ao tratamento abordou-se 
aspectos que comprovadamente são capazes de atuar no caráter progressivo da 
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doença, como o corticoide, e intervenção da capacidade respiratória. Além dos 
principais efeitos colaterais dos medicamentos, como a catarata, com o objetivo 
de chamar atenção para o acompanhamento clínico frequente e realização de 
exames.  
Os assuntos relacionados à reabilitação também tiveram o destaque 
das intervenções mais eficientes (Programas de fisioterapia específicos, cadeira 
de rodas cm sistema de adequação postural e uso de órteses em menos 
inferiores e superiores) (McNALLY et al., 2007, MANZUR et al., 2008). 
Lembramos que nas alternativas erradas, optou-se por assuntos que 
podem ser facilmente discutidos e trabalhados em programas educativos, como 
por exemplo o mito do “tratamento com célula tronco” 
 
Perguntas do questionário baseada no discurso do sujeito coletivo: 
CATEGORIA TRATAMENTO 
 
4 Assinale duas alternativas corretas sobre os medicamentos mais indicados no 
tratamento da DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE. 
a. O Cálcio é importante para prevenir a osteoporose 
b. Corticoide pode ajudar a diminuir a morte celular do tecido muscular. 
c. Todos os pacientes com distrofia muscular de Duchenne precisam tomar 
remédio para o coração. 
d. Os medicamentos não servem para nada, pois a doença é progressiva. 
e. Não sei 
 
7. Quais os efeitos colaterais mais comuns que os medicamentos usados na 
DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE podem causar?  
a. Catarata 
b. Baixa Estatura 
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d. Falta de ar 
e. Mais fraqueza muscular 
f. Não sei 
 
8. Quais são as melhores associações de tratamento para DISTROFIA 
MUSCULAR DE DUCHENNE? Assinale a alternativa correta. 
a. Só uso da ventilação não invasiva.   
b. Administração correta dos medicamentos, intervenção na capacidade 
respiratória de acordo com a fase da doença, programa de 
alongamentos e realização periódica dos exames clínicos.  
c. Fisioterapia aquática e terapia fonoaudiológica. 
d. Tratamento com célula tronco e atendimento psicológico        
f. Só uso de órteses nos membros inferiores e exercícios e musculação      
g. não sei        
 
9. Quais intervenções de reabilitação podem beneficiar o paciente com 
DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE ? Marque 3 corretas    
a. Usar cadeiras de rodas com sistema de adequação postural 
individualizado para evitar deformidades no tronco (pelve e coluna).      
b. Realizar exercícios de alongamento prescritos e orientados pela equipe 
de fisioterapia de acordo com a fase clínica de cada paciente. 
c. Realizar fisioterapia aquática sem realizar os exames cardiorrespiratórios.  
d. Nenhuma intervenção de reabilitação beneficia o paciente com distrofia 
muscular de Duchenne.   
e. Utilizar órteses nos membros inferiores e superiores para evitar 
deformidades. 
f. Não sei  
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7.2.4 Resultados e discussão da categoria AVP´s: 
 
Quadro 19 – Distribuição do percentual das ideias centrais dos profissionais de 
acordo com a categoria: AVP´s. Foi observado 4 ideias centrais extraídas das 
expressões chaves. Destaca-se que 43% dos entrevistados não citaram nenhum 
assunto relacionado a AVPS 
ASSUNTO: AVP´s GRUPO: Profissionais 
Ideias centrais dos profissionais relacionadas 
a AVP´s 
− Citação sobre a importância de frequentar e 
manter a vida escolar -7= 50% 
− Citação sobre a importância de estimular 
uma vida social ativa-4=29% 
− Citações sobre estratégias de 
enfrentamento da doença -3=21% 
− Citação sobre a importância de ter 
informações sobre acessibilidade-1= 7% 
 
 









Estimular a independência funcional e vida social dos pacientes, desde escolas, 
passeios e projetos profissionais. Eles devem ter Informações sobre acessibilidade, direitos e 
deveres. 
Os pacientes devem ir a escola, independente das limitações, e acho muito importante 
que eles saibam ler.  
Levar uma vida de forma mais normal possível 
Acho que o paciente não deve ser privado de contatos sociais. E deve ser estimulado a 
manifestar suas vontades. 
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Quadro 21 – Distribuição do percentual das ideias centrais das mães de 
pacientes com DMD de acordo com categoria: AVP´s. Foi observado 6 ideias 
centrais extraídas das expressões chaves. Destaca-se que 8% dos entrevistados 
não citaram nenhum assunto relacionado a AVPS 
ASSUNTO: AVP´s GRUPO: Mães de pacientes com DMD 
Ideias centrais das mães 
portadoras relacionadas a 
atividades de vida prática 
−  Citação sobre experiências negativas do filho relacionadas a 
escola -7= 54% 
− Citação sobre a importância da escola e do filho saber ler e 
escrever – 5= 38% 
− Citação sobre dificuldades/limitações no sistema de transporte 
público – 2=15% 
− Citação sobre dúvidas e dificuldades na parte sexual do filho- 
2=15% 
− Citação sobre importância do uso do computador -2= 15% 
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Quadro 22 – Discurso do Sujeito coletivo das mães de pacientes com DMD 



















Meu filho não gosta da escola, há uma falta de comunicação e desinteresse, acho que a 
“inclusão” não sai do papel. Eu acho importante ele estudar, mas não pode forçar, porque para 
estar em uma sala de aula sem escrever nada é melhor que fique em casa.  
Acho importante ir na escola porque deveria pelo menos aprender a ler e escrever pois 
assim quando você (mãe) cansar, o seu filho estará lendo um livro ou uma revista e no 
computador ele pode conseguir ler noticias, pesquisar alguma coisa na internet e você (mães) 
terá alguns minutos de folga. Mas não acho certo ele ir a força, dou maior apoio para parar de 
estudar, além disso, ele tem dislexia, ele ficava muito frustrado.  
Também tem outros problemas, como fazer para as escolas ter rampas e ter mais 
ônibus? Meu filho não acha que é importante ir para escola, daí percebi que ele ficava sozinho, 
lá não tinha rampa e ele sofreu uma queda, sangrou o nariz. 
Percebo que diversos meninos que estudam, batalham tanto, quando vão tentar um 
emprego não conseguem a vaga porque não se movimentam sozinhos. As empresas querem 
deficientes que se locomovem sozinhos. O transporte limita demais para ter outras 
oportunidades, pois tem muitos cursos gratuitos, ela trabalha, o problema é o transporte.  
No dia a dia eu me preocupo também com a parte sexual do meu filho, acho que 
necessita de algum profissional para conversar sobre isto, eu tento explicar na brincadeira mas 
eu Gostaria de saber informações relacionadas a sexualidade dele e como proceder neste 
assunto, acho que tem que ter muita paciência, muita mesmo. 
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Quadro 23 – Distribuição do percentual das ideias centrais de pacientes com 
DMD de acordo com o núcleo norteador: AVP´s. Foi observado 5 ideias centrais 
extraídas das expressões chaves. Destaca-se que 50%dos entrevistados não 
citaram nenhum assunto relacionado a AVPS 
ASSUNTO: AVPS GRUPO: PACIENTES COM DMD 
Ideias centrais dos pacientes com 
DMD relacionadas a atividades de 
vida prática  
− Citação sobre a importância da troca de experiência 
de quem tem a mesma doença-3=30% 
− Citação sobre a importância de ir à escola – 2=20% 
− Citação sobre a importância de dialogar sobre 
dúvidas na parte sexual -2=20% 
− Citação sobre problemas no transporte público e 
acessibilidade 2=20% - Citação sobre a 
importância da internet- 1=10% 
 
 
Quadro 24 – Discurso do Sujeito coletivo de pacientes com DMD relacionados 











Eu acho que a Convivência entre amigos que tem a mesma doença é importante. Acho 
que devemos conversar mais sobre as dificuldades, por exemplo ninguém fala sobre a 
dificuldade do número 2(Controle vesical).  
Eu acho que a interação com todo mundo é importante porque o paciente precisa saber 
o que outro paciente fala, o que sente, trocar experiências. Ainda bem que existe internet, assim 
posso falar com outros pacientes. 
È complicado conversar sobre a parte sexual com as médicas do sexo feminino. Tenho 
dúvidas em relação a sexualidade em geral. Acho que deveria ter um especialista nesta área.  
Eu acho que precisa aumentar a acessibilidade em geral, na cidade, automóveis, 
transporte público, pois eu deixo de ir em algum lugar porque a acessibilidade é muito pouca.  
Acho que temos que lutar pelos direitos de ir para escola, por ex. em Cotia não tem 
transporte para deficiente. Eu não uso porque realmente não dá. O sistema de carro vai 
pegando, sem horário para chegar.  
Se pode estudar? Porque tem muita gente aqui na Abdim que pensa assim ainda... 
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Discussão da categoria AVPs: DSCG1+ DSCG2+ DSCG3 
No discurso dos pacientes com DMD, percebemos que apenas 50% 
relataram algum aspecto relacionado à atividade de vida prática, o que nos 
demonstra um pouco a realidade de um cotidiano reduzido de participação nas 
atividades na comunidade, como, escolas, centros de convivência, e cursos 
profissionalizantes. Esses dados podem ser relacionados ao tempo médio de 
estudo deste pacientes, 6,9 anos, que equivale ao ensino fundamental 2 
incompleto, eles também relataram sobre a dificuldade de transporte, mas 
apenas 20% relataram sobre a importância de ir para escola. Percebemos que 
eles valorizam a troca de experiências com outros pacientes com DMD, mas nos 
chama atenção a necessidade de conversar sobre dúvidas relacionadas à 
sexualidade com as médicas, isso demonstra como a vida prática gira em torno 
do tratamento e do centro de reabilitação. Esses resultados supracitados 
também foram similares em um estudo transversal de Rahbek et al. (2005), que 
entrevistou sessenta e quatro pacientes com DMD, com idade variando de 18 a 
42 anos, e encontrou satisfação e conformismo na condição de “doente”, sem 
preocupações com futuro, nem com o baixo grau educacional e também com 
uma vida amorosa inexistente. Essas relações nos chamam atenção para que 
os familiares, equipe de saúde e de educação, estimule maiores competências 
para aumento do repertório social e vida comunitária. 
Por fim, um dos pacientes com DMD relata a importância da internet 
na vida dele, principalmente para conversar com outros pacientes. Acreditamos 
ser apenas um relato, devido à falta de acesso a internet no domicílio. Já que a 
média de RpC foi de 1,06 salário mínimo. 
Percebemos um pequeno número de citações por parte dos 
profissionais, que podem ser reflexo da pergunta aberta do estudo: 
conhecimento sobre a doença DMD e seus tratamentos. Porém foi importante 
para comparar o quanto que o programa de reabilitação é visto pelos 
profissionais de saúde, como uma “ponte” para que esses pacientes tenham 
uma vida mais participativa – como por exemplo, frequente escolas, a 
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comunidade onde vive, e até tenha um oportunidade laboral que ajudem a 
mudar seu papel ocupacional (STONE et al., 2007). 
Assim, no discurso dos oito profissionais que relataram sobre alguma 
importância na atividade de vida prática: 50% relataram da importância dos 
pacientes frequentarem a escola ou ao menos saberem ler. Apenas um 
profissional citou sobre a importância das mães e pacientes terem informações 
sobre acessibilidade 
Nos chama atenção que apenas uma das mães não citou nada 
relacionado as atividades de vida prática, elas discursaram principalmente sobre 
os problemas e barreiras encontradas na comunidade onde moram. Há citações 
práticas sobre os problemas relacionados ao transporte público (muitas famílias 
residem em outros municípios, onde o transporte público ainda não é adaptado 
para pessoas que usam cadeiras de rodas) o que atrapalha e muito a 
capacidade de locomoção na comunidade. Cinquenta e quatro por cento delas 
tiveram experiências negativas relacionadas à permanência de seus filhos com 
DMD na escola, mas mesmo assim elas reconhecem a importância de seus 
filhos saberem ler e escrever. Um dado encontrado no perfil sociodemográfico 
deve servir de alerta para os programas educacionais: A média de tempo de 
estudo das mães entrevistadas é 2,45 anos em média maior que dos seus filhos 
com DMD, e esse dado pode ser reforçado se analisarmos que dos pacientes 
com DMD entrevistados, suas respectivas mães também tiveram em média 1,25 
mais anos de estudo que seus filhos.   
Há relatos sobre dificuldades em lhe dar com a parte de sexualidade 
do filho, um assunto muito pertinente já que a média de idade dos respectivos 
filhos das mães entrevistadas foi de 17,1 anos. 
Um assunto menos citado, mas de grande importância para os 
pacientes com DMD é o uso do computador, que foi lembrado como uma 
ferramenta importante para obter informações e se comunicar, mas não como 
um recurso que pode favorecer a mudança do papel ocupacional desses 
pacientes, esse resultado veio de encontro com o estudo de Soutter et al. 
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(2004). Uma das mães relatou sobre a importância, porém da dificuldade de um 
paciente com DMD conseguir entrar no mercado de trabalho, mesmo tendo um 
bom nível educacional, o fato de não serem independentes para atividade básicas 
de autocuidado, os impossibilita de serem aceitos em um posto de trabalho. 
Para elaboração desta questão, unimos os principais recursos da 
comunidade para favorecer a mobilidade urbana destes pacientes (transportes 
públicos, escolas inclusivas). Estratégias de acessibilidade (domiciliar) e 
locomoção independente (uso de cadeira de rodas motorizadas), assim 
estimulamos esses familiares a pensar que existem métodos de favorecer a 
participação na comunidade, mesmo que tenham que exigir das autoridades 
públicas essas mudanças. 
 
Perguntas do questionário baseada no discurso do sujeito coletivo: 
CATEGORIA AVP´s 
 
10. Marque a ou as alternativa(s) correta(s) quanto aos aspectos que favorecem 
a participação social da pessoa com DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE  
a. Transportes públicos adaptados 
b. Escolas acessíveis e com programas inclusivos 
c. Mudanças ergonômicas para facilitar a acessibilidade no domicilio 
d. Cadeira de rodas motorizadas 
e. Uso do computador. 
































O questionário de conhecimento sobre distrofia muscular de 
Duchenne foi elaborado e poderá ser uma ferramenta de “diálogo mensurável” 
do nível de informações pré-adquiridas por familiares de pacientes com DMD. 
Pode fornecer dados norteadores para a equipe de saúde envolvida, 
favorecendo estratégias de ensino-aprendizagem de familiares e pacientes com 
DMD, promovendo maior aderência ao tratamento proposto nas diversas fases 
































ESTE QUESTIONARIO É IMPORTANTE PARA SABERMOS O QUANTO VOCÊ 
CONHECE SOBRE DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE E COMO ELA 
PODE INTERFERIR NA VIDA DO SEU FILHO e ou (escrever o parentesco) 
 
PARA PREENCHIMENTO DO QUESTIONÁRIO MARQUE AS ALTERNATIVAS 
QUE VOCÊ ACHAR CORRETAS. CADA QUESTÃO PODE TER MAIS DE UMA 
RESPOSTA CORRETA. CASO NÃO SAIBA A RESPOSTA ASSINALE 
TRANQUILAMENTE “NÃO SEI”. 
 
 
1. Assinale 2 alternativas corretas sobre a causa/origem da Distrofia Muscular de 
Duchenne 
a. A distrofia muscular de Duchenne é uma doença que passa do pai para o 
filho. 
b. Irmãs de pessoas com distrofia muscular de Duchenne não são portadoras  
c. A distrofia muscular de Duchenne pode acontecer por três motivos: 
Deleção, mutação de ponto, duplicação.    
d. Se a mãe é portadora do Gene da distrofia apenas 1 filho vai nascer afetado. 
e. É uma doença ligada ao cromossomo “X” e afeta o sexo masculino 
f. f. Não sei 
Gabarito 1: alternativas corretas c,e. 
 
 
2. Quais exames são necessários para confirmar o diagnóstico da Distrofia Muscular 
de Duchenne. Marque 2 corretas. 
a. Biopsia de músculo   
b. Exame de DNA     
c. Exame de Eletroneuromiografia     
d. Exame de Ressonância magnética    
e. Exame de CPK (creatinofosfatase) 
f. Não sei    







3. Qual a alternativa contém a explicação correta sobre a doença Distrofia Muscular 
de Duchenne. Marque 1 alternativa. 
a. A distrofia muscular de Duchenne é uma doença ainda sem explicação pela 
ciência, mas o efeito no corpo é falta de ar. 
b. A distrofia muscular de Duchenne é causada por falta de oxigênio durante o 
parto e o efeito é que a criança fica ”molinha” durante o desenvolvimento. 
c. A distrofia muscular de Duchenne DMD é causada por um Vírus, e o efeito é 
fraqueza muscular em todo o corpo. 
d. A distrofia muscular de Duchenne é explicada pela ausência ou pouca 
quantidade da proteína DISTROFINA dentro do músculo e a 
consequência é fraqueza progressiva em todo o tecido muscular do 
corpo: pescoço, tronco e membros. 
e. Não sei                     
Gabarito 3: alternativa correta d. 
 
 
4. Além do comprometimento no tecido muscular, escolha mais sintomas 3 que pode 
estar presente na evolução da Distrofia Muscular de Duchenne. 
a. Resfriados frequentes. 
b. Alterações no sistema respiratório   
c. Alterações no sistema cardíaco   
d. Alterações na densidade dos ossos   
e. Alergias. 
f. Não sei   
Gabarito 4: alternativas corretas b,c,d. 
 
 
5. Com o passar do tempo, o que pode acontecer ao paciente com Distrofia Muscular 
de Duchenne ? Marque 2 corretas 
a. Perder a capacidade de andar e usar uma cadeira de rodas adequada 
para sua condição clinica.   
b. Usar só oxigênio 
c. Parar de estudar    
d. Precisar usar ventilação não invasiva de acordo com a avaliação da sua 
capacidade respiratória     
e. Não sei   







6. Assinale duas alternativas corretas sobre os medicamentos mais indicados no 
tratamento da Distrofia Muscular de Duchenne. 
a. Os medicamentos não servem para nada pois a doença é progressiva.       
b. Corticoide pode ajudar a diminuir a morte celular do tecido muscular.         
c. Todos os pacientes com distrofia muscular de Duchenne precisam tomar 
remédio para o coração.  
d.  O Cálcio é importante para prevenir a osteoporose            
e. Não sei      
Gabarito 6: alternativas corretas b,d. 
 
 
7. Quais os efeitos colaterais mais comuns que os medicamentos usados na Distrofia 
Muscular de Duchenne podem causar?  
a. Aumentar a fraqueza muscular       
b. Baixa Estatura         
c. Timidez  
d. Falta de ar        
e. Catarata    
f. Não sei             
Gabarito 7: alternativas corretas b, e. 
 
 
8. Quais são as melhores associações de tratamento para Distrofia Muscular de 
Duchenne? Assinale a alternativa correta. 
a. Só uso da ventilação não invasiva.   
b. Administração correta dos medicamentos, intervenção na capacidade 
respiratória de acordo com a fase da doença, programa de alongamentos 
e realização periódica dos exames clínicos.  
c. Fisioterapia aquática e terapia fonoaudiológica. 
d. Tratamento com célula tronco e atendimento psicológico        
e. Só uso de órteses nos membros inferiores e exercícios e musculação      
f. não sei        







9. Quais intervenções de reabilitação podem beneficiar o paciente com Distrofia 
Muscular de Duchenne? Marque 3 corretas    
a. Usar cadeiras de rodas com sistema de adequação postural 
individualizado para evitar deformidades no tronco (pelve e coluna).      
b. Realizar exercícios de alongamento prescritos e orientados pela equipe 
de fisioterapia de acordo com a fase clínica de cada paciente. 
c. Realizar fisioterapia aquática sem realizar os exames cardiorrespiratórios.  
d. Nenhuma intervenção de reabilitação beneficia o paciente com distrofia 
muscular de Duchenne.   
e. Utilizar órteses nos membros inferiores e superiores para evitar 
deformidades. 
f. Não sei  
Gabarito 9: alternativas corretas a,b,e. 
 
 
10. Marque a ou as alternativa(s) correta(s) quanto aos aspectos que favorecem a 
participação social da pessoa com Distrofia Muscular de Duchenne  
a. Transportes públicos adaptados              
b. Escolas acessíveis e com programas inclusivos                  
c. Mudanças ergonômicas para facilitar a acessibilidade no domicilio         
d. Cadeira de rodas motorizadas      
e. Uso do computador.              
f. Todas as alternativas estão corretas      
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ANEXO 1 – Discursos 
PARTICIPANTE DISCURSO 
Mãe 1 DMD é uma doença progressiva, genética que ainda não existe cura. É 
uma pequena falha no cromossomo. Há uma falha em um deles quando junta X e 
Y. 
O Ayrton teve uma nova mutação. Ela sabe que tem q fazer Fisioterapia 
para o resta da vida. È para o bem estar dele, Atrapalha o cognitivo, pois somos 
feitos de músculos, neurociência. Os exercícios servem para fortalecer a parte 
respiratória. A medicação é boa para a parte cardiológica. Órteses das mãos e 
pés barram a piora, acha que se não tivesse usando estaria muito pior. Ela acha 
as cadeiras de rodas muito pesadas. O Guincho (transfer) é ótimo, sua salvação. 
V. não gosta da escola, há uma falta de comunicação e desinteresse da escola, 
acha que a “inclusão” não sai do papel. È muito pé no chão, não inventa nada, e 
sabe q cada dia há uma dificuldade e não existe cura. Já o Ayrton tem certeza q. 
será descoberta a cura, ela fica com medo que ele se decepcione, pois sabe que 
a cura não é para esta geração. Ela optou por não ter outro filho, para cuidar só do 
A., mas se tivesse certeza q. viesse uma menina...na época não tinha 11.000reais 
p. escolher o sexo do bebe. Ela não se conforma pq irmãs portadoras optam por 
ter filhos. Se fosse ela ficaria insegura, e não teria. 
A parte sexual do filho a preocupa, acha que necessita de algum 
profissional para conversar sobre isto, ela tenta explicar na brincadeira. Ela tem 
medo de dormir em quarto separado do Ayrton, tem medo q ele chame e não 
consiga ouvir. Ela ouviu a Mayana Zatz falar que a DMD pode dar até 30 gerações 
para trás mas na família dela não teve nenhum caso...ela quer fazer o exame de 
DNA. 
Mãe 2 Eu gostaria de saber se a gente pode ter alguma esperança de cura para o 
Rafael, para que ele não pare de caminhar e se as pesquisas estão paradas.Eu 
gostei muito quando veio a terapia ocupacional. Meus filhos gostam muito da sala 
aliás todos nós gostamos só acho que deveria ter mais vezes. 
Mãe 3  Qual idade certa de ir para cadeira de rodas. Como fazer para as escolas 
ter rampas e ter mais ônibus adaptados Acha bom os remédios para os pacientes 
Quando meu filho nasceu eu gostaria de saber um exame certo para saber qual o 
problema do filho dela, mas não tinha. Acha a terapia ocupacional muito bom. 
Mãe 4 A mãe dela teve a mutação, pois ela teve 2 irmãos com DMD. Foram 6 
irmãos e só dois não tiveram a doença. A DMD é uma deleção genética, o X e não 
desenvolve a doença pq o outro X esta bom. Ela tem 2X o Vitor é XY(Vitor herdou 
o X dela). A outra filha não é portadora. O acompanhamento genético é 
importante, pois a mãe tem que ter consciência. Hoje tem inseminação artificial. O 
conhecimento sobre a doença é importante, tudo o que acontece com a evolução 
natural da doença. Os medicamentos são importantes o V. toma corticóide. Saber 
cada remédio é para uma coisa, acha que é mto remédio. Tem que confiar nos 
médicos. Fazer exercícios em casa tanto da FT motora qto da Respiratória. Na 
parte de terapia ocupacional acha importante a postura, maneira de sentar, 
comer. O Vitor iniciou reabilitação com 3 anos se naquela época tivesse tudo que 
tem hoje, o V. não estaria com os pés tão encurtados. O V. não acha q é importante 
ir p. escola. O guincho (transfer) é mais confortável p. eles, e a adaptação da casa é 
importante para eles se movimentarem. A cadeira de rodas dá liberdade p. eles 








Mãe 5 Desde que veio p. Abdim aprendeu mto mais coisas: não sabia o que 
afetava: se era coluna, postura, nervos.... Não sabia da importância do cinto de 
segurança, hoje sabe q tem que usar. Sabe a importância das órteses da mãos mas 
infelizmente os pés estão atrofiados e não podem receber orteses. A importância da 
piscina, achava que I. estava mto cansado, sentia mtas dores e agora não sente 
mais. As médicas orientaram sobre o Cálcio. A cadeira que sobe escada(em casa) 
foi mto legal, facilitou muito a subida e descida do I. O Pai do I. dá mta força agora, 
dá mais atenção ao I. Ele ainda não usa bipap, mas acha importante já saber, 
adiantar o assunto qdo chegar a hora já esta preparado. Já levou o Ismael p. escola, 
mas percebeu q ele ficava sozinho, lá não tinha escada. No colégio ele sofreu uma 
queda, sangrou o nariz. Ao a família resolveu tirá-lo da escola em 2006, e ele não 
gostava de estudar. Ela acha importante estudar mas não pode forçar pq para estar 
em uma sala de aula sem escrever nada que fique em casa. A vezes as pessoas 
pensam que não queria ir na escola. I. sabe sobre a doença que é genética pq sua 
mãe explicou(a irmã dela teve 5 filhos com DMD), há 40 anos atrás. Se incomoda 
pq as pessoas não entendem porque continua tendo a doença, as pessoas não 
entendem o assunto, e perguntam sobre a doença. Ela não entende porque existe 
essa doença DMD?.  
Mãe 6 Gostaria de saber informações relacionadas a sexualidade do filho, como 
proceder neste assunto, acha q tem q ter muita paciência, muita mesmo. Ter 
também algumas noções referentes a doença, para poder ter uma resposta quando 
for questionada por eles. Conhecendo um pouco da patologia verá que o processo é 
progressista, no decorrer do tempo as dificuldade vão se tornando mais difíceis e 
cabe ao cuidador perceber, sem que desanime o paciente(ou filho) e providenciar os 
recursos necessários, bipap para a respiração, órtese, cadeira de rodas, remédios 
etc... Quando a escoliose estiver bem acentuada proceder a adaptação da cadeira 
de rodas conforme a deformidade. Com o Bipap é preciso treinamento para manusear 
corretamente, há uso de máscaras que precisam ser adequada para cada paciente. È 
importante também frequentar uma escola, pelo menos aprender a ler e escrever 
pois assim quando você (mãe) cansar, o seu filho estará lendo um livro ou uma 
revista, pesquisando alguma coisa na internet e terá alguns minutos de folga. E 
“aceitar” sem lamentar é bom para você e seu filho, pois é coisa de destino é coisa 
de Deus. Aguardo com esperança uma cura, mesmo que isto leve mais de 10 anos. 
Mãe 7 A filha é portadora. Sabe que existe inseminação artificial, mas quer saber se 
pode ter uma menina. Sabe que tem que ser menina. Com Inseminação artificial 
pode vir gêmeos e então podem vir dois meninos... Ela confia na médica, não viu 
melhora no uso do corticóide, mas sabe que é progressiva dá assim mesmo porque 
dá qualidade de vida. Infelizmente é tanto remédio que eles tomam mas P. esta 
feliz, ela demorou p. dar o corticóide, só deu quando confiou. Sabe que afeta o 
pulmão sabe que o resultado de DM Becker mas o quadro é DMD. Tem dúvidas de 
saber a diferença entre Duchenne e Becker, este pega mais o coração. P. nunca 
andou de bicicleta nem saltou. Ela sabe que é progressiva, e acredita que o ambu, 
remédios, respiratória e todas as terapias retarda bem a doença. Qualidade de vida 
mesmo. Sabe que o óbito é parada cardiorrespiratória e pode ter outras doenças 
também. As X esquece o resto, é igual aos outros. Ela analisa tudo o que ele gosta 
e tenta fazer tudo o que ele quer. Tenta realizar todos os sonhos, mas sabe os 
limites e tenta adaptar. Sabe que P. tem as responsabilidades dele. tem limites, se 
não fosse o multilift “transfer” ela não conseguiria mais transferi-lo sozinha. Fica 
triste em saber que ele tem aparelhos e os outros não tem. Sempre arruma coisa 
para o P. fazer, vai na praia, chácara com o pai. Acha o P. feliz, acha que a religião 








Mãe 8  Tem dúvida de como a doença pode prejudicar a parte pulmonar, sabe 
que a doença do filho é mutação e não genética. A sua outra filha já fez exame, 
mas só depois que estava grávida. Quer saber se futuramente o W. tem 
capacidade de ter uma vida normal por exemplo dirigir, mesmo com um carro 
adaptado, pois é um sonhe dele. Quer saber se ele pode casar e ter filhos. Tem 
muita dúvida sobre o cálcio, acha que é mto pozinho, não dá para ser menos 
quantidade? Sabe que é para repor cálcio. Quer saber se o Deflazacorte tem 
cortizona? Até que ponto ela pode destruir o organismo dele? A cirurgia do pé, 
tem curiosidade de saber se tem jeito ficar bom os pé, mesmo com a 
deformidade do filho? Ela vê muita importnacia de usar órtese do pé, e das 
mãos também. Se W. tivesse escutado a mãe, ele é muito teimoso. Ele gosta da 
cadeira de rodas sem SAP, reclama da cadeira adaptada. Ele não quer cortar o 
cabelo, tem vergonha de tudo. Acha importante ir na escola mas não acha certo 
ele ir a força. 
Mãe 9 A Fisioterapia aumenta a qualidade de vida, se não fizesse ia ser pior, os 
remédios, a cadeira de rodas, ambu, bipap, sem isso a vida deles iria ser 
péssima. É uma doença genética, só dá em homem,a filha ainda não fez os 
exames, vai fazer. Se ela for portadora não poderá ter filho. O cálcio é para 
osteoporose, se não tomar os ossos vão se desmanchar. O Bipap serve p. a 
parte respiratória, é para o pulmão não fechar, o bipap ajuda a expandir. Acharia 
legal os pacientes terem guincho(transfer), pois facilita muito. Ela colocou E. na 
escola normal mas sempre encontrava ele no canto da sala, não corrigiam a 
lição dele.Acha importante que o E. escrevesse e lesse. Percebe que diversos 
meninos que estudam, batalham tanto, quando vão tentar um emprego não 
conseguem a vaga porque não se movimentam sozinho. As empresas querem 
deficientes que se locomovem sozinhos. Ela espera alguma cura. 
Mãe 10 Foi mutação da mãe. Sabe toda evolução da doença. Começa na 
gestação é um cromossomo que fica faltando qie a partir disso a criança vai 
crescendo. Falta uma proteína no músculo, a distrofina, os nervos vão se 
atrofiando. Os órgãos vão perdendo a vitalidade, todo o corpo tem músculo. A 
criança perde a vivacidade muito cedo, como um envelhecimento precoce. O 
tratamento ajuda a segurar, mas quando a doença quer evoluir não tem jeito de 
segurar. Sabe para que serve todos os medicamentos ele prefere viver o hoje e 
não o amanhã. Acha que tem que tratar ele normal, deve tratar como se não 
soubesse que existe a doença. Acha religião importante, ajuda a encarar e dar 
um ânimo, esperança, porque no dia a dia você não vê esperança.Acha que as 
mães devem procurar o máximo de informação assim o conhecimento é o ideal 








Mãe 11 - DMD é doença genética nasceu, mas ela é portadora da doença, aos 
poucos afeta os mm, parte respiratória, coração pulmão. As mãos; 
Eles andam ate um certo tempo, eles andam nas pontas dos pés, subir 
degraus, levantar do chão.O tempo passa vai ficando debilitados.  
Toma medicamentos captopril: p, pressão, toma cálcio p osteoporose. 
Toma remédio para estomago. 
Parte respiratória: o bipap ajuda p dormir a noite ele dorme bem melhor. 
Faz o ambu que melhora o ambu.abrir o pulmão. Ventilação. Tem os 
parâmetros. 
O tratamento é importante p qualidade de vida deles.  
Pedago, TO adora fazer os trabalhos da TO, aprendeu, ajuda na parte 
das mães, a melhorar os movimentos das mãos, a ortese ajuda a não atrofiar as 
mãos,se não tivesse usando teria perdido bastante movimento. O pés Tb usa 
órteses. Crs´é importante para locomoção, sem a CR´s seria complicado, mexer 
com ele.Achou que valleu mto a pena a cirurgia de coluna, pois a parte 
respitratoria melhorou, e não conseguia mais dar banho, nele. 
 Falaram que Previsão de vida e de 15 anos, ela fica feliz que ele tem 20, 
acha que é por causa da abdim, acha que se abdim antigamente fosse assim, 
mta criança nõa teria morrido. 
Levou na escola, para ele foi mto importante, saber ler, imagina ele não 
saber ler? Mexer no computador. A escola foi mto importante p ele. Quer que o 
alann vá faze curso, e Alan tire proveito disso. Tem que ver transporte. O 
Transporte limita demais o Alan ter outras oportunidades, pois tem mtos cursos 
gratuitos, ela trabalha, o problema é o transporte.  
Tem esperança que prolongue a vida dos meninos, e as mães q tem 
filhos menores, q tenham força e coragem, e ter fé q uma hora...amanhã só D´s 
pertence. Vc tem q tá bem com as pessoas em casa, não pensar negativo. 
Mãe 12 Doença degenerativa afeta os músculos do corpo, em determinado 
momento perde todos os movimentos. São super inteligentes é uma doença 
dolorosa, se fosse de uma ´so vez..afeta o pulmão, já tem 3 pneumonias, E 
desgastante p família. Tem q fazer exercício respiratório, não tem cura, tem q 
fazer exercício em asa, motora, respiratoria, remédios, p. coração, pulmão. 
Ossos, corticóide. Acha que fazendo td direitinho, PE difícil dar banho, parece 
uma marionete, pega lá cai aqui. 
Até uma hora não tem o fazer. 
O Fernando é mto parceiro, perqunto não consegue terminar, sem a ajuda 
da mãe e dele não conseguiria. Consegue mexer as mãos, ele ´mto feliz, não 
erevoltado. Quer participar de tudo, perfeccionista. Ele não desiste nunca, ele tem 
uma fé inabalável, sabe todo processo da doença. Conversam muito. A parte d a 
to é importantíssima, pq a dor entorta, colchão, ortese são maravilhosas a mãos 
ta voltando a esticar de novo, não é so fazer a fisioterapia e sim os aparelhos. 
O Fe esta feliz, a cadeira d e banho é excelente, segurança, deu maior 
apoio para parar de estudar, alem disso ele tem dislexia, ele ficava muito 
frustrado. Como a abdim esta voltando a estudar ler e escrever. Com o 
computador ele ta conseguindo ler, noticias. É mutação nova. Começou com ele. 
Sugere uma leitura mais clara sobre a genética. Clã tronco é uma luz no fim do 
túnel, acha que logo logo a distrofia vai tar dentro, uma questão de tempo, a 








Mãe 13 Pesquisou muito, doença progressiva degenerativa e incapacitiva, o que 
causa é a ausência da distrofina na musculatura, não pode ter desgaste pq a 
massa não repõe, não pode ter fadiga, pode fazer de tudo mas nada em excesso. 
não tem gowers. Força continua 4 +.tratamento são manutenção, diária. Para 
poder não atrofiar a A MUSCULATURA DELE. PRECISA TA MOVIMENTANDO 
OS DEDOS, FAZER EXERCICIOS EM CASA. IR JOGAR BOLA SEM 
ESFORÇO, TOMAR BANHO SEM ESFORÇO. VE O QUE É MELHOR PARA 
ELE. ELA PROCURA SABEROO QUE ESTA ACONETCENDO RESPOEITA 
ÂNGULO DE 90 GRAuS DE QUADRIL, PÉS. JAIME É A ÚNICA MUTAÇÃO, ELA 
NÃO É PORTADORA. É RARO. REMÉDIOS AS MÃES SEGUISSEM 
CORRETAMENTE O QUE É PASSADO, AGENTE CONSEGUIRIA DART 
MAIOR QUALIDADE DE VIDA PARA AS CRIANÇAS, MAS AS MÃES EM 
GERAL NÃO SEGUEM COMPLETAMENTE. ELA É MÉDICA 24 HORAS POR 
DIA, 40 minutos de terapia é um suporte o resto sou eu que faço tudo. Os 
medicamentos funcionam sim, dando corretamente, e diariamente. A doença dele 
se estabilizou em 4 anos. não quer aprofundar sobre célula tronco, quando 
chegar a cura ela vai bater na porta, se não ela vai deixar de viver o presente. 
Um médica da AACD disse q o Jamie estava ocupando uma vaga, pois ele 
não tinha nada. Ele é capaz  de fazer qualquer coisa, ele tem tanta capacidade 







PACIENTE DISCURSO QUALITATIVO 
Paciente 1 Acha importante saber a origem da distrofia, como é a distrofia? É de nascença? O 
que a distrofia faz com o paciente? É nosso osso, músculo, onde é? Pode ter outras 
doenças relacionadas a distrofia? Afeta o coração também? Pode ter filho? Mulher 
pode ficar grávida?(Porque a doença só atinge homem). Se a pessoa com Distrofia 
tem um filho, ela pode ter distrofia também? Que a distrofia não é o fim do mundo. 
Que existe um dia pós dia. O que acontece com o pulmão? Qual a função do Bipap? 
É importante um bom posicionamento na cadeira de rodas. Quem tem distrofia pode 
fumar ou beber? A pessoa que tem distrofia pode fumar, ou beber? A pessoa que 
tem distrofia o que acontece no aparelho respiratório. Qual a função de goteiras, 
órteses das mãos, das talas. Qual a função da adaptação da cadeira. Qual função 
do ambú. Qual a função do Cougth Assist. Qual a função dos remédios. 
Paciente 2 Se tem distrofia desde quando nasce.? Se é hereditário(por exemplo se minha irmã 
pode ter filhos com DMD e seus descendentes). Se tem algum caso na família? 
Como a doença age? Quais tipos de tratamento que tem? O que a doença afeta? 
Por que agente perde força? Por que a doença age assim? Se tem algum tipo de 
remédio que ajuda a distrofia não desenvolver tanto. Muitas pessoas perguntam se 
tem jeito de operar, ele já falou explicou que não. Já perguntaram para ele se 
quando nasceu tinha falta de oxigênio. 
Paciente 3 De onde vem a distrofia muscular? Onde começou? Em que parte do corpo e em 
que país começou? Por que o corpo as vezes pára(aonde começa atrofiar) 
Paciente 4 Quais são os sintomas da doença? Como é a evolução da doença, qual o tipo de 
distrofia? Qual a origem da doença, por exemplo acham que é paralisia. Quais os 
tratamentos específicos?Tem cura? Quais as probabilidades de vida da pessoa? Se 
pode ter vida normal? Pode estudar? Porque tem muita gente aqui na abdim que 
pensa assim. Sic Pra que serve o Bipap? Quais são os problemas associados a 
distrofia: Problema cardíaco, acometimento do aparelho respiratório. Tem que usar 
uma cadeira específica para cada paciente, ai vem as adaptações. 
Paciente 5 Acha importante saber que nasce com a doença. A mãe descobriu que ele caia 
muito e levou no médico. Se soubesse que usar órteses dos MMII fizesse com que 
ele andasse mais tempo, teria usado. Acha importante avisar que vai parar de andar, 
pois a mãe não acreditava, a mãe chorou muito. Acha importante saber as coisas 
antes para ficar preparado. Ele já sabe sobre o bipap, apesar de não precisar usar, 
já sabe que os aparelhos servem para respirar melhor. É importante saber que vai 
perder os movimentos das mãos. É importante saber sobre os remédios que tomam. 
É importante saber que a fisioterapia não volta a andar, mas faz bem. A cadeira 
adaptada faz bem para a postura. 
Paciente 6 Qual a origem da doença, como estão as pesquisas em relação as células tronco. 
Qual a forma de lidar pedagogicamente, de saber conversar com o paciente. As 
vezes a religião atrapalha algumas pessoas a compreenderem a doença. Qual a 
importância de usar os aparelhos(Bipap), fazer os exercícios, usar a cadeira 
adaptada.... Outros acham que Deus vai curar, mas não cabe a nós saber. Falta 
esforço e vontade dos familiares para seguir o tratamento. È complicado conversar 
sobre a parte sexual para as médicas do sexo feminino. Tem dúvidas em relação a 
sexualidade em geral. Acha que deveria ter um especialista nesta área. Acha que 
devem saber manusear o paciente: exemplo: transferência/descer uma escada... 
Saber que nem toda fisioterapia atua melhorando em alguns aspectos mas mantém 
a saúde o que já é importante(ex. a Avó perguntou pq ele faz tanta fisioterapia e não 
melhora?)Aumentar a acessibilidade em geral, na cidade, automóvel, transporte 







PACIENTE DISCURSO QUALITATIVO 
Paciente 7 Doença genética (avó que passou o gene), quando vai parar de andar(os médicos já 
falavam)queria saber se algum remédio novo existe para ajudar um pouco mais. Existe 
algum tratamento para recuperar força? Quando chega as células tronco? Sobre as 
pesquisas de célula tronco, por que demora tanto para aprovar?Já teve familiares que 
morreram de distrofia porque não tratavam. Devem seguir o tratamento adequado, 
especializado tipo a ABDIM. O que é doença genética? Descobrir novos métodos de 
cura e tratamento em outros países. Queria saber se tem medicamento que “incha” 
menos o corpo? Não se interessa pelo Bipap porque ainda não precisa usar. Queria 
saber se dá para correr atrás para ajudar a aprovação de células tronco...tipo 
apelo...motivar as pessoas para acelerar o uso das células. 
Paciente 8 Acha que as pessoas devem saber que durante os anos vai perdendo a força. Tudo fica 
mais difícil de fazer. Deve-se saber sobre a doença, descobrir cedo. Deve-se tomar 
prednisona que dá uma segurada com o tempo, deixa o progresso da distrofia mais 
lento, porque é progressiva. Fazer exercícios para não perder os movimentos, se não 
faz vai perdendo. Tem doenças piores, a distrofia dá para conviver normal. Cada doença 
é bem pior do que esta, a distrofia ainda tem um tipo de tratamento. Tem tratamento a 
base de medicação e de fisioterapia que é importante. Se soubesse que usar goteira 
não deixava entortar o pé, teria usado. Agora o pé acostumou a ficar torto. Não tem uma 
idade certa para o uso da cadeira de rodas, cada caso é um caso. Adaptar cadeira com 
adaptações especiais, porque tem escoliose, não tem mais força para segurar o tronco. 
Colocar o cinto, se tivesse sem cinto na praia teria rolado na areia. Acha que tem que 
lutar pelos direitos de ir para escola, por ex. em Cotia não tem transporte para deficiente. 
Ele não usa porque realmente não dá. O sistema de carro vai pegando, sem horário 
para chegar. O exercício respiratório é importante, as órteses da mão são importantes, 
se não usa fica muito tempo com as mãos fechadas durante a noite ela alonga. 
Paciente 9 Acha que é importante saber sobre a doença porém com ele o médico falou para a mãe 
que ele iria parar de andar com 13 anos e morrer com 20 anos. Sic: Estou fazendo hora 
extra... acha importante tomar medicamento corticóide. Acha que primeiro de tudo tem 
que aceitar a doença, confiar no médico, usar goteira. Acha que a fisioterapia, TO, 
Fisioterapia Respiratória, Fisioterapia Aquática são importantes. O uso do Bipap acha o 
mais importante de tudo, acha que se não usar pode morrer. Acha que a Convivência 
entre amigos que tem a mesma doença. Ex estudou na AACD, não aprendeu tanto, mas 
conheceu muita gente com outras doenças. Nem sempre esta feliz mas os outros não 
tem culpa. Acha importante Cr´s motorizada, sem ela parece presidiário. Mas é 
importante tocar cadeira manual também. Ainda bem que existe internet, assim pode 
falar com outros pacientes. A fono foi muito bom, pois uma época não conseguia engolir. 
Acha que deve-se conversar mais sobre as dificuldades, por exemplo ninguém fala 
sobre a dificuldade do número 2(defecar). Fazer jacarés de miçanga(atividade na 
TO),acha bom pq faz exercício e se sente com mais ânimo, mais feliz. 
Paciente 10 Aparelho respiratório, tem gente que tem medo do bipap, mas ele acha muito importante 
porque aumenta a nossa sobrevida, dá mais esperança. A prevenção para não deixar a 
mão fechar. Ter uma cadeira de rodas boa, adaptada, lembrou de quando não tinha TO 
ficava todo mundo jogado. Acha que sempre precisa ouvir o médico, porque ajuda. 
Fisioterapia motora é essencial. Pessoas que usam Bipap direto se sentem mal as 
vezes porque as pessoas olham diferentes para elas...tipo o Rafael Viana falou que 
olham diferente. Pacientes que tem o Bipap é importante. Gente que não teve 
oportunidade de fazer o Bipap não esta aqui hoje, mesmo que deixa a testa marcada. 
TO é importante porque ajuda a mexer no computador, escovar os dentes e comer. 
Interação com todo mundo é importante porque o paciente precisa de outro paciente 












Profissional 1 Primeiramente ter acesso a um diagnóstico, conhecer as características da 
doença, evolução e as possibilidades de tratamento hoje. Importante também 
conhecerem os locais que possam oferecer esse tipo de atendimento(quando 
houver). Saber que a adesão ao tratamento pode ser fundamental na eficácia do 
mesmo. Com a evolução da doença, etapas difíceis virão como a introdução da 
Cr´s, e a medida que forem surgindo, serem repassadas as famílias, de maneira 
clara a atual necessidade d familiar afetado e quais procedimentos serão 
necessários pois para esta família, ma maioria das vezes é uma situação nova, 
nunca antes vivenciada. È importante a família ser conscientizada sobre as 
políticas públicas no referente aos direitos da pessoa com deficiência. 
Profissional 2 Aconselhamento genético, se possuir irmãos na família com suspeita de DMD 
procurar o médico para realizar o diagnóstico o mais precoce possível. Verificar 
se as mulheres na família são portadoras. Fazer acompanhamento de 
reabilitação interdisciplinar o mais precoce possível, incluindo acompanhamento 
médico(clinico geral, neurologia, ortopedista, fisiatria, oftamologista), fisioterapia 
motora, respiratória e aquática, terapia ocupacional, fonoaudiologia, nutricionista, 
psicólogo. Realizar alongamentos domiciliares e posicionamento adequado para 
evitar retrações. Estimular a independência funcional e vida social, desde 
escolas, passeios e projetos profissionais. Ler e se informar sobre a doença. 
Fazer uso correto da Cadeira de rodas desde adaptações e transferências. A 
importância dos exercícios orientados pela equipe para manutenção da força 
muscular e funcionalidade. Aderir e se prepara para futuramente fazer uso de 
ventilação não invasiva e exercícios respiratórios. Questionar a equipe sempre 
que apresentar dúvidas sobre a evolução da doença. Estimular a vida social. 
Ficar atento a higiene, principalmente quando o paciente se torna mais 
dependente do cuidador. 
Profissional 3 Conhecimento da evolução da doença, suas fases, atuação da fisioterapia motora 
em cada uma destas e sua importância. Informação quanto aos métodos de 
avaliação do paciente, plano de tratamento e objetivos. Conhecimento e 
importância de um programa de reabilitação interdisciplinar. Orientação de 
exercícios domiciliares como alongamentos e mobilizações articulares, orientação 
quanto ao posicionamento, mudanças de decúbitos e transferências para cadeira 
de rodas de forma independente, com auxílio de prancha ou ajuda de outras duas 
pessoas; informação sobre a possibilidade do uso de guincho para transferência. 
Uso de órtese como a AFO, o mais precoce possível para a prevenção de 
deformidades de tornozelo(forma de uso e tempo), talas de lona para membros 
inferiores na fase de transição da deambulação para cadeira de rodas. Outros 
dispositivos, como, uso de apoio anti-equino para auxílio da dorsi-flexão, AFO de 
tração para ganho de amplitude de movimento de dorsiflexão, órtese expansora 
de membros inferiores para aumento de amplitude de movimento de extensão de 
joelho. Possibilidades futuras de cirurgias ortopédicas, como tendão do calcâneo 
com necessidade de fisioterapia motora intensiva no pós-operatório, além de 













Profissional 4 Importante tanto o paciente quanto o cuidador saibam a causa da distrofia(origem 
genética), os vários tipos de distrofia, e na DMD também há casos mais graves e 
mais leves. Que acomete a musculatura (causando enfraquecimento, 
encurtamento muscular e posteriormente deformidades), pois assim poderão 
entender a importância do uso de dispositivos como órteses, e sistema de 
adequação postural, bem como cinesioterapia. A evolução da doença que é 
relativamente lenta. Muitas atividades cotidianas os pacientes vão poder 
desenvolver por um bom tempo, e que deve-se investir na educação e no futuro 
do paciente. Em fases mais avançadas o uso da ventilação não invasiva que vai 
melhorar a qualidade de vida dos pacientes e melhorar a disposição para tarefas. 
Profissional 5 DMD é uma doença genética, mas acha importante explicar o que é uma doença 
genética para uma adquirida). Como a DMD é passada(em caso familial) e os 
riscos de terem outros filhos afetados e portadoras. Importância de testar irmãs 
do probando. O que é teste de DNA, como é feito basicamente, falar da diferença 
entre o nosso diagnóstico e o do ratinho por exemplo. Que a DMD não tem cura, 
mas a importância dos tratamentos paliativos (fisioterapia por exemplo). Deixar 
claro que não oferecemos tratamento com células tronco, e os que existem são 
experimentais. Para que não existia mais a disponibilidade de cobaias humanas. 
Mas isso não deixando o paciente perder a esperança. Dizer que fazemos 
pesquisa e a importância da pesquisa, dos animais experimentais e do quão duro 
agente trabalha para melhorar a qualidade de vida dos pacientes. Quão 
importante é a família e o paciente participar das associações e lutar junto por 
uma melhora nas condições de atendimento e de pesquisa. 
Profissional 6 Saber o caráter evolutivo da fraqueza muscular periférica e respiratória, 
necessidade e importância do tratamento fisioterapeutico, importância e forma do 
uso das órtese, importância do uso VNI. Existência de tratamento e exercícios 
adequados para cada fase da doença. Estímulo as Atividades de vida diária e 
atividades sociais. Orientações sobre brincadeiras, desenvolvimento na escola, 
educação física e lazer. Ensinar alongamentos, posicionamento e exercícios 
respiratórios e motores para ser realizado em domicílio. Explicar sobre os 
objetivos, tipos, forma de atuação da fisioterapia (motora, hidroterapia, 
respiratória). Orientar quanto aos locais de referencia para a fisioterapia. Na fase 
mais avançada, explicar sobre conceitos de cuidados paliativos. Explicações 
sobre a genética e aconselhamento(medico geneticista), orientações sobre dieta 
nutricional adequada (nutricionista), orientações de tratamento 
medicamentoso(médico), orientações psicológicas(psicólogo), informações sobre 













Profissional 7 Fase de deambulação: Viver intensamente, ir a escola, levar uma vida de forma 
mais normal possível. A criança não deve ser mimada. Deve compreender que 
tem uma doença e precisa seguir um tratamento seriamente. Os pais devem se 
informar sobre a doença. 
Fase de não deambulação: Não desanimar, manter a ida a atividade escolar. Não 
cansar-se do tratamento clinico e da atividade fisioterápica. Entender que as idas 
ao médico e eventuais exames podem  
Fase de não deambulação tardia: Fase crítica onde a necessidade de suporte 
ventilatório noturno pode ser uma marco. Manter o contato com os serviços de 
referencia torna-se importante e com uma maior dependência. O suporte à vida e 
a manutenção da qualidade desta é fundamental. Neste último quesito entram 
medicações com maior controle clinico, as adaptações de cadeira de rodas, 
cirurgias corretivas eventuais. 
Profissional 8 O Objetivo da ft aq é promover a manutenção da mobilidade funcional, prevenir 
encurtamentos, retrações e deformidades. Integra a equipe multiprofissional, 
contribui com as terapias realizadas em solo e facilita a realização das atividades 
funcionais por meio dos princípios físico-fisiológicos da imersão e uso de 
dispositivos (órteses suropodálicas e talas extensoras). Cita sobre cardiopatia, 
Restrições ventilatórias, alterações dermatológicas, fadiga – relacionados aos 
procedimentos de terapia aquática. 
Profissional 9 Importância de saber o diagnóstico. Saber a evolução da doença, principalmente 
parte respiratória. Cuidados respiratórios. Cuidados preventivos para 
broncopneumonias, cuidados em casos de internações. Possibilidades de 
tratamento. Tipos de tratamento. Fases da restrição pulmonar. Uso da VNI e seus 
cuidados.Indicação de VNI. Sintomas de hipoventilação pulmonar. Higiene dos 
materiais respiratórios.Resultados dos exames de respiratória. Fisiopatologia 
pulmonar básica. Técnicas e air stacking.Respiração glossofaríngea. Uso do 
Cough Assist. Bipap e postarias e direitos. O que fazer em casos de engasgos e 
emergências. 
Profissional 10 Aspectos relacionados a progressão da doença e o acometimento 
musculoesquelético. Incidência de deformidades em MMSS, coluna, pelve, MMII 
e como tais deformidades podem ser prevenidas, ou amenizadas através de 
exercícios, sistema de adequação postural e uso de órteses. A relação entre a 
perda da movimentação e a inevitável redução da funcionalidade e como 
recursos de tecnologia assistiva (simples e sofisticados – de baixa e alta 
tecnologia) podem manter, melhorar ou até mesmo viabilizar a realização de 
atividades produtivas e significativas para o indivíduo com DM e da importância 













Profissional 11 Bate papo com a médica geneticista. Importância do cuidado em falar o 
diagnóstico. Sempre pessoalmente. Orientar sobre o risco de novos casos na 
família. Idade adequada para fazer o exame para portadoras (irmãs de pacientes 
afetados). Toda orientação deve ser feita com muito cuidado, com delicadeza e 
respeitando o tempo da família. As x é melhor primeiro passar o resultado do 
diagnóstico e depois de um tempo falar sobre a fisiopatologia da doença. Muitas 
famílias precisam apenas ser ouvidas em alguns momentos. È muito sofrimento 
principalmente quando é o primeiro caso de mutação. 
Profissional 12 
 
Cuidados na mastigação, como é a manobra de “heinash” – orientação para o 
engasgar. Importancia da higiene oral. Boa posição para comer, não deitar depois 
de comer. Qual a função da tosse.Importancia de saber ler. Ter uma voz 
adequada para a idade. 
Profissional 13 
 
Quantas vezes tem que se alimentar por dia. Importância de tomar água, 
importância das fibras, frutas, verduras legumes na alimentação. O que comer na 
escola. Uso de suplementos para desnutridos, do controle de peso, saber que o 
aumento de apetite esta ligado ao uso de corticoide. Saber os grupos alimentares 
– ex.piramide saber os prejuízos de aumento ou diminuição de peso. Pode 
diminuir medicamentos se melhora a alimentação.  
Profissional 14 Ir para escolas independente das limitações. O paciente não deve ser privado de 
contatos sociais. Ter naturalidade para enfrentar a doença. Estimular a 
manifestação de vontades”. Estimular os pacientes a não terem vergonha de 
perguntar. queixa comum dos professores apagarem a lousa antes deles 







ANEXO 2 –  
 
Caro profissional da área de _______________________________. Favor preencher 
os dados abaixo. Suas informações e opiniões são muito importantes: 
 
Nome Completo: __________________________________________________________________. 
Titulação/especialidade:_________________________________________. 
Há quantos anos assiste pacientes com Distrofia Muscular de Duchenne?______. 
Favor escrever no quadro abaixo, todas as principais informações que você 
acha importante, que os pacientes com DMD e seus familiares/cuidadores, 
devam saber/conhecer desde o diagnóstico até os estágios mais avançados da 
DMD. Pode utilizar o verso da folha. 
 





























ANEXO 3 –  
 
Caro participante: Familiar (   ) - _________________________ 
Favor preencher os dados abaixo. Suas informações e opiniões são muito 
importantes: 
Nome Completo: __________________________________________________. 
Idade:_______________. Escolaridade:__________. 
 
3. Favor escrever no quadro abaixo ou relatar, todo o conhecimento que você 
































ANEXO 4 –  
 
Caro participante: paciente (    )  
Favor preencher os dados abaixo. Suas informações e opiniões são muito 
importantes: 
Nome Completo: __________________________________________________. 
Idade:_______________. Escolaridade:__________. 
3. Favor escrever no quadro abaixo, ou relatar todo o conhecimento que você 

































ANEXO 5 – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Profissionais) 
 
Criação de um questionário de Conhecimento em Distrofia Muscular de Duchenne 
 
As informações abaixo estão sendo fornecidas para a sua participação voluntária 
neste estudo. O objetivo deste estudo é criar um questionário que avalie o 
conhecimento em Distrofia Muscular de Duchenne. 
Será realizada uma entrevista para que os profissionais que assistem pacientes 
com DMD respondam uma pergunta aberta relacionada sobre a doença e tratamento. 
As avaliações não trazem nenhum desconforto ao profissional. 
Durante o estudo receberá atenção para qualquer dúvida ou esclarecimento a 
respeito do questionário, possíveis riscos, benefícios ou outros assuntos relacionados 
com o estudo. Terá acesso aos profissionais responsáveis pela pesquisa. Se você tiver 
alguma consideração ou dúvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o 
Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) – Rua Botucatu, 572 – Primeiro andar – cj.14 – 
Telefone: 5571-1062/FAX:5539-7162. 
Poderá negar-se a participar do estudo ou retirar-se a qualquer momento, sem 
qualquer prejuízo. Todos os dados obtidos serão analisados em conjunto resguardando 
o direito de confidencialidade de cada profissional. No final do estudo, os resultados 
serão disponibilizados a todos os participantes. Os materiais coletados serão utilizados 
apenas para a pesquisa. 
Os participantes não terão quaisquer despesas pessoais, tais como transporte. 
Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informações que li ou 
que foram lidas para mim, descrevendo o estudo – Criação do questionário de 
conhecimento em Distrofia Muscular de Duchenne. 
Eu discuti com Adriana Nathalie Klein, sobre a minha decisão em participar deste 
estudo. Ficaram claros para mim quais são os propósitos do estudo, os procedimentos 
a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de 
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participação é isenta de 
despesas. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu 
consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou 
prejuízo ou perda de qualquer benefício que eu possa ter adquirido.  
 
 
_________________________________________                Data ___/___/____ 
    Assinatura do profissional 
 
_________________________________________                Data: ___/___/____ 
     Assinatura da testemunha 
 
Declaro que obtive de forma apropriada e voluntária o Consentimento Livre e 
Esclarecido deste representante legal para a participação neste estudo. 
 
________________________________________                  Data:____/____/_____ 





ANEXO 6 – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Familiares e 
pacientes acima de 18 anos) 
 
Criação de um questionário de Conhecimento em Distrofia Muscular de Duchenne 
 
As informações abaixo estão sendo fornecidas para a sua participação voluntária 
neste estudo. O objetivo deste estudo é criar um questionário que avalie o 
conhecimento em Distrofia Muscular de Duchenne. 
Será realizada uma entrevista para que o pacientes com DMD com idade acima 
de 14 anos e seus familiares respondam uma pergunta aberta sobre a doença e 
tratamento. As avaliações não trazem nenhum desconforto ao paciente. 
Durante o estudo receberá atenção para qualquer dúvida ou esclarecimento a 
respeito do questionário, possíveis riscos, benefícios ou outros assuntos relacionados 
com o estudo. Terá acesso aos profissionais responsáveis pela pesquisa. Se você tiver 
alguma consideração ou dúvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o 
Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) – Rua Botucatu, 572 – Primeiro andar – cj.14 – 
Telefone: 5571-1062/FAX:5539-7162. 
Poderá negar-se a participar do estudo ou retirar-se a qualquer momento, sem 
qualquer prejuízo à continuidade de seu tratamento neste serviço. Todos os dados 
obtidos serão analisados em conjunto resguardando o direito de confidencialidade de 
cada paciente. No final do estudo, os resultados serão disponibilizados a todos os 
participantes. Os materiais coletados serão utilizados apenas para a pesquisa. 
Os participantes não terão quaisquer despesas pessoais, tais como exames, 
consultas. 
Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informações que li ou 
que foram lidas para mim, descrevendo o estudo – Criação e validação do questionário 
de conhecimento em Distrofia Muscular de Duchenne. 
Eu discuti com Adriana Nathalie Klein, sobre a minha decisão em participar deste 
estudo. Ficaram claros para mim quais são os propósitos do estudo, os procedimentos 
a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de 
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participação é isenta de 
despesas e que tenho garantia do aceso a tratamento hospitalar quando necessário. 
Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu 
consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou 
prejuízo ou perda de qualquer benefício que eu possa ter adquirido, ou no meu 
atendimento neste Serviço.  
 
_________________________________________              Data ___/___/____ 
   Assinatura do entrevistado 
 
_________________________________________              Data: ___/___/____ 
     Assinatura da testemunha 
 
Declaro que obtive de forma apropriada e voluntária o Consentimento Livre e 
Esclarecido deste representante legal para a participação neste estudo. 
 
______________________________________                 Data:____/____/_____ 





ANEXO 7 – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (autorização para 
menores de 18 anos) 
 
Criação de um questionário de Conhecimento em Distrofia Muscular de Duchenne 
 
As informações abaixo estão sendo fornecidas para a sua participação voluntária 
do seu filho neste estudo. O objetivo deste estudo é criar um questionário que avalie o 
conhecimento em Distrofia Muscular de Duchenne. 
Será realizada uma entrevista para que o pacientes com DMD com idade acima 
de 14 anos e seus familiares respondam uma pergunta aberta sobre a doença e 
tratamento. As avaliações não trazem nenhum desconforto ao paciente. 
Durante o estudo receberá atenção para qualquer dúvida ou esclarecimento a 
respeito do questionário, possíveis riscos, benefícios ou outros assuntos relacionados 
com o estudo. Terá acesso aos profissionais responsáveis pela pesquisa. Se você tiver 
alguma consideração ou dúvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o 
Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) – Rua Botucatu, 572 – Primeiro andar – cj.14 – 
Telefone: 5571-1062/FAX:5539-7162. 
Você poderá negar a participação do seu filho no estudo ou retirar-se a qualquer 
momento, sem qualquer prejuízo à continuidade de seu tratamento neste serviço. 
Todos os dados obtidos serão analisados em conjunto resguardando o direito de 
confidencialidade de cada paciente. No final do estudo, os resultados serão 
disponibilizados a todos os participantes. Os materiais coletados serão utilizados 
apenas para a pesquisa. 
Os participantes não terão quaisquer despesas pessoais, tais como exames, consultas. 
Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informações que li ou 
que foram lidas para mim, descrevendo o estudo – Criação e validação do questionário 
de conhecimento em Distrofia Muscular de Duchenne. 
Eu discuti com Adriana Nathalie Klein, sobre a decisão de permitir a participação 
do meu filho neste estudo. Ficaram claros para mim quais são os propósitos do estudo, 
os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de 
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha 
participação é isenta de despesas e que tenho garantia do aceso a tratamento 
hospitalar quando necessário. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e 
poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, 
sem penalidades ou prejuízo ou perda de qualquer benefício que eu possa ter 
adquirido, ou no meu atendimento neste Serviço.  
 
_________________________________________           Data ___/___/____ 
   Assinatura do representante legal 
 
_________________________________________           Data: ___/___/____ 
    Assinatura da testemunha 
 
Declaro que obtive de forma apropriada e voluntária o Consentimento Livre e 
Esclarecido deste representante legal para a participação neste estudo. 
 
______________________________________           Data:____/____/_____ 

















ANEXO 9 – Quadro de referência para classificação dos dados sociodemográficos 
 
Quanto ao grau de escolaridade 
Nunca frequentou 0 
EF 1 incompleto 2 
EF 1 completo 4 
EF 2 incompleto 6 
EF 2 completo 8 
EM incompleto 9,5 
EM completo 11 
Superior incompleto 13 






Nesta dissertação utilizamos como referência as seguintes normas em vigor: 
 
ABNT – Associação Brasileira de Normas Técnicas. NBR 6023. Informação e 
documentação - Referências – Elaboração. Ago, 2002. 
International Committee of Medical Journal Editors (ICMJE). Disponível em: 
http://www.icmje.org/. 
List of Journal Indexed in Index Medicus, da National Library of Medicine. 
Disponível em: http://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html. 
 
